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En 2016 comenzamos la maravillosa aventura de la Fundacion Querer.

Un espacio diferente, en donde las familias, los profesores, los cientificos y los terapeutas tie-
nen un lugar comun para ayudar a nifios con diferentes enfermedades raras neuroldgicas
cuyo comun denominador es el trastorno del lenguaje y el retraso madurativo, con capaci-
dad de aprendizaje.

Nuestros nifos tienen cerebros que funcionan de forma diferente y nuestra obsesion es que el
colegio les proporcione las herramientas necesarias para que crezcan en libertad, aprendan
y se integren en la sociedad, independientes y utiles.

El tiempo necesario para que la investigacion cientifica avance y los medicamentos para tra-
tarles se perfeccionen, es un tiempo precioso, que nosotros no estamos dispuestos a dejar
pasar. Cada minuto en la vida de nuestros nifos es fundamental para que adquieran cono-
cimientos y capacidades.

Porello, y sélo por ello nacid la Fundacién Querer, un proyecto privado, sin dnimo de lucro, en
el que profesores especializados, médicos, terapeutas y cientificos tienen la oportunidad de
convivir en el mismo espacio junto a los nifos y sus familias.

Dos son nuestros objetivos: desarrollar programas de aprendizaje efectivos, sistemas de lec-
tura y comprensién; y la formacién de profesores, de educadores, que sean capaces en cual-
quier lugar de Espafia de trabajar con ninos de estas caracteristicas para sacarles adelante
con éxito.

Este proyecto es un esfuerzo al que se han sumado muchos amigos, conocidos y desconoci-
dos, que aportan cada dia su granito de arena para que sea una realidad. Hace unos aros
no nos hubiéramos atrevido a soriar que hoy tendriamos un colegio funcionando, muchos
proyectos y tantos padres felices al ver que sus hijos avanzan. Sin vosotros nada hubiera sido
posible.

GRACIAS.

Querer es poder, y juntos podemos querer mds,

Pilar Garcia de la Granja

Presidenta de la Fundacion Querer
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El lenguaje, la memoria, la capacidad de comunicarse y la plena integracién en la sociedad son
“misién imposible” para estos ninos que, ademds de sus problemas de desarrollo, tienen que
luchar dia a dia contra la discriminacién educativa y social.

Por ello, La Fundacion Querer, a través de El Cole de Celia y Pepe estd desarrollando distintos
proyectos que tienen como mision fomentar la creacion de grupos de trabajo multidisciplinares
que tengan capacidad para diagnosticar e investigar trastornos neuroldgicos relacionados con
el lenguaje desde un punto de vista clinico, farmacoldgico, neuroldgico, y educativo.

Todos los proyectos aqui detallados (tanto educativos, como neuro-educativos, como cientifico-clinicos), los
derechos de imagen, intelectuales, contenidos, publicacién y comerciales son de la Fundacién Querer.

© 2021Fundacién Querer
C/ Sopelana, 5. La Florida. 28023 Madrid

www.fundacionquerer.org

Reservados todos los derechos. No se permite la reproduccién total o parcial de esta obra, ni su incorporacién a un sistema
informatico, ni su transmision en cualquier forma o por cualquier medio (electrénico, mecanico, fotocopia, grabacién u
otros) sin autorizacion previa y por escrito de los titulares del copyright. La infraccion de dichos derechos puede constituir

un delito contra la propiedad intelectual
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LA FUNDACION

Somos una Institucion sin dnimo de lucro creada en 2016, cuyos recursos se dedican integra-
mente a los fines fundacionales: la Educacién, investigacion y difusiéon y concienciacion social
relacionadas con los nifos con necesidades educativas especiales derivadas de sus enfermedades
neuroldgicas y que sufren especificamente Trastorno de Lenguaje.

Desde patologias que menores que se manifiestan con problemas de comunicacién, compren-
siodn, escritura o socializacién, hasta problemas mas profundos que aislan al paciente de su entor-
no. En muchos casos la enfermedad se relaciona con la epilepsia o trastornos epilépticos.
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Mision

La Fundacion Querer tiene como mision fomentar la creacidon de grupos de trabajo
multidisciplinares que tengan capacidad para diagnosticar e investigar trastornos neu-
roldgicos relacionados con el lenguaje desde un punto de vista clinico, farmacolégico,
neuroldgico, y educativo.

Vision

La Fundacién Querer tiene una vision inclusiva y disruptiva. Queremos aunar bajo el
paraguas de la Educacion, la Investigacion, y la Comunicacién a todos agentes e insti-
tuciones que tengan un interés genuino en investigar sobre el cerebro, las enfermeda-
des raras neuroldgicas, la epilepsia.

Valores

La Fundacién Querer es una institucion sin animo de lucro que cree en laigualdad y en
la equidad. Igualdad de oportunidad, equidad de trato en la vida y diversidad desde la
diferencia. Creemos en Educacion Diferente para nifios diferentes
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« Pilar Garcia de la Granja - Presidenta

« Antonio Camuiias - Vicepresidente

» Mdximo Musolino - Vicepresidente financiero

« Tiana Everitt del Castillo - Responsable eventos
« Daniel Calamontes - Responsable ayudas / becas
« Fernando Encinar

« Diego Arria

 Fdtima Banez

« Rosa Bernal

« Juan Majti

« Antonio Vila

« Javier Garcia Gomorro

« Francisco Vega

 Michele Safra

« Warren Lamert

e Julidn Isla

« Francisco Vega

» Secretaria del Patronato: Beatriz Garcia Gallardo
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COMITE CIENTIFICO

Pilar Garcia de la Granja
Presidenta de la Fundacion Querer.

Julidn Isla
Patrono Fundacion Querer.

Dr. Rafael Yuste

Neurobidlogo espanol, idedlogo del proyecto BRAIN acrénimo inglés del Brain Research Through Ad-
vancing Innovative Neurotechnologies, es decir, “Investigacion del Cerebro a través del Avance de
Neurotecnologias Innovadoras”.

Director del Brain Institute en Columbia University y del Yuste Lab. Profesor de Neurociencia en la
Universidad de Columbia.

Desde 2012 es investigador visitante en el Instituto Allen para la Ciencia del Cerebro, en Seattle.

Dr. Pablo Lapunzina
Coordinador del Instituto de Genética Médica y Molecular del Hospital Universitario La Paz y Director
Cientifico del CIBERER.

Mdster en Genética Molecular y especialista en Medicina Embriofetal y PhD por la Universidad de Bue-
nos Aires. Médico Genetista en Buenos Aires y luego en el H. Universitario La Paz de Madrid.

Dirige un grupo de investigacion dedicado a la identificacién y descripcion.

Dra. Me José Mas

Neuropediatra, responsable de la Unidad de Neuropediatria de la Xarxa Sociosanitaria Santa Tecla de
Tarragona.

Médico especialista en pediatria y neuropediatria, con mdster en Neurociencia y Biologia del Compor-
tamiento.

Actualmente es docente de postgrado en varias universidades espanolas.
En 2016 recibe el Premio Bitdcoras al mejor blog de Salud e Innovacién Cientifica.

Dr. Alvaro Pascual-Leone

Profesor de neurologia en la Escuela Médica de Harvard. Director del Centro de Estimulacién Cerebral
no Invasiva.

Catedrdtico espanol de neurologia en la Escuela Médica de Harvard, a la cual estd afiliado desde 1997.

Director de Centro de estimulacion cerebral no invasiva y director asociado del Centro de Investiga-
cion Clinico General del Centro Médico de Beth Israel Deaconess en Boston.

10

Dr. Antonio Gil- Nagel
Director del Programa de Epilepsia del Hospital Ruber Internacional de Madrid.

Referencia internacional en la asistencia e investigacion en epilepsia, especialmente en diagndstico,
localizacién del foco epiléptico y determinacién de candidatos para cirugia de epilepsia refractaria.

Especialista en Neurologia, Hospital 12 Octubre.
Especialista en Epilepsia, Minnesota.

Dr. Lluis Montoliu

Investigador del Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC) y del Centro de Investigaciones
Biomédicas en Red en Enfermedades Raras (CIBERER) del Instituto de Salud Carlos Ill, en el Centro Na-
cional de Biotecnologia (CNB).

Ha sido profesor honorario de la Universidad Auténoma de Madrid durante 20 arios (1998-2018) y es
el Director del nodo espariol del Archivo Europeo de Ratones Mutantes (EMMA-Infrafrontier) desde
2007.

Dr. Wolfram Hinzen

Profesor de investigacion ICREA del Departamento de Traduccidn y Ciencias del Lenguaje de la UPF.
Miembro de la Unidad de Neuroimagen de FIDMAG del Hospital Benito Menni de Sant Boi de Llobre-
gat.

Fundador del grupo de investigacion Gramadtica & Cognicidn centrado en el estudio de los patrones
de lenguaje en los trastornos cognitivos en afecciones tales como el autismo, la enfermedad de Hun-
tington o la esquizofrenia.

Dr. Steven Wolf

MD, FAES; Clinical Professor, New York Medical College;

Director of Pediatric Epilepsy, Boston Children’s Health

Physicians of NY and Connecticut,Maria Fareri Childrens’ Hospital.

Dra. Patricia McGoldrick

NP, MSN, MPA, FAES; Instructor, NewYork Medical College Boston Children’s Health Physicians of NY
and Connecticut, Maria Fareri Childrens’ Hospital.

FUNDACION AUDITADA POR:

i Deloitte.
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EL COLE DE CELIAY PEPE

El Cole de Celia y Pepe surge en 2018 para dar respuesta a los padres que tienen hijos con en-
fermedades relacionadas con los Trastornos del Desarrollo, y en especial las relacionadas con el
Trastorno de Lenguaje, que tienen capacidad de aprendizaje.

Es un colegio donde llevar la Educacion Especializada al mas alto nivel, acompanando a cada
nino en su aprendizaje, actualizando sus necesidades en tiempo real y ajustando la respuesta
educativa para impulsar continuamente su desarrollo. Es en este Colegio, donde el centro es cada
ninoy donde se unen los esfuerzos de los profesionales del Cole, de las investigaciones cien-
tificas y de las propias familias, para conseguir mejores resultados.

Es un colegio totalmente unico.

En este colegio, dado que las caracteristicas de los alumnos no se ajustan a las etapas y competen-
cias del marco legislativo de la educacion ordinaria - ya que la mayoria de ellos cursan enferme-
dades raras y muy raras-, se han realizado las adaptaciones curriculares significativas oportunas,
basandonos en el Decreto 89/2014, de 24 de julio, del Consejo de Gobierno, por el que se esta-
blece para la Comunidad de Madrid el Curriculo de la Educacién Primaria, asi como en el Decreto
8/2019, de 19 de febrero, del Consejo de Gobierno, por el que se modifica el Decreto 89/2014. El
objetivo es garantizar una educacion de calidad, inclusiva y equitativa, y promover oportu-
nidades de aprendizaje a lo largo de toda la vida para todos.

Hemos conseguido asi, un colegio integral especializado en nifos con discapacidad neurolégica
con retraso en el habla y lenguaje, que ofrece un plan de estudios riguroso integrado en el sistema
de Educacion Especial, contemplando la calidad y equidad que garantice la igualdad de oportuni-
dades, la inclusion educativa, y la no discriminacion.

El Cole de Celia y Pepe ensefa a los nifos matematicas, lengua e inglés como asignaturas tronca-
les. Las terapias, tanto de logopedia como Terapia Ocupacional estan incluidas en el horario esco-
lar, asi como la Educacién Fisica Especializada y la musica. Todas estas areas de neurodesarrollo se
llevan a cabo a través de profesionales especializados y que a su vez forman parte del claustro de
profesorado y profesionales del colegio

13
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EL GABINETE

Nuestro gabinete ofrece un servicio de atencién clinica y educativa especializado, como parte
fundamental de nuestro compromiso con el desarrollo integral en la infancia y la adolescencia.

Médicos, terapeutas y profesores especializados, realizamos una valoracion e intervencion con-
junta, que garantiza que cada nifio y su familia, recibe el tratamiento que mejor se ajuste a sus
necesidades.

Nuestro gabinete esta dirigido a todos aquellos nifos/as y adolescentes que presenten malestar
emocional y/o dificultades personales, sociales o académicas.

Contamos con un equipo altamente profesional y con gran experiencia en el trabajo con pobla-
cion infantojuvenil, especializados en pediatria, neurologia, neuropsicologia, psiquiatria, psicolo-
gia, logopedia, terapia ocupacional y fisioterapia.

Nuestros tratamientos

Nuestro equipo conformado por médicos, terapeutas y profesores valoran e intervienen sobre
todas las dificultades acontecidas desde el nacimiento y la infancia hasta la adolescencia:

+ Retraso Madurativo

- Dificultades motoras o retraso psicomotor

- Fisioterapia respiratoria (catarro, asma, bronquitis, sinusitis etc.)

- Dificultades en la adquisicién de la Lectura y Escritura

« Problemas de conducta (rabietas, comportamientos disruptivos etc.)
« Dificultades para relacionarse socialmente

+ Trastorno del habla o el lenguaje

+ Problemas emocionales (ansiedad, fobias, acoso escolar etc.)

» Trastorno por Déficit de Atencién con o sin Hiperactividad (TDAH)
+ Problemas de Autoestima

« Dificultades de Aprendizaje o bajo rendimiento académico

+ Dificultades en el razonamiento y/o las matematicas

« Altas Capacidades Intelectuales

+ Problemas derivados de la Discapacidad Cognitiva

. Trastorno del Espectro Autista (TEA) y Sindrome de Asperger

+ Orientacién a padres/madres en crianza y pautas educativas

15
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Ademas, contamos con Profesores de Apoyo Escolar del ambito de la educacion especializada, CLUB DE AMIGOS
formados en diversas metodologias pedagdgicas que enriquecen los procedimientos de ense-
RAanza cuando existen dificultades en el aprendizaje, o bajo rendimiento académico, tales como: El“Club de amigos” de la Fundacién Querer es una actividad de ocio dirigida a adolescentes de 12

a 17 anos con discapacidad intelectual.
« Método Aprendo leyendo: herramienta pionera en espafol, basado en el PAF (Preventing

Academic Failure) nacido en EEUU para la ensefnanza de la lectura. Es un espacio en donde hacer amigos y compartir momentos de diversion.
» Método Handwriting Without Tears: metodologia que ensefia de manera ficil, divertida y Dos sabados al mes los chicos del Club quedan en las instalaciones de la Fundacién Querer y, des-
multisensorial las bases motrices de la escritura. de aqui, salen acompanados por un terapeuta para realizar diferentes actividades: ir al parque a

pasear, a desayunar juntos, al cine ... etc.
» Método Singapur: adaptaciéon de las matematicas: pedagogia basada en el desarrollo del ni-
no/ay su momento evolutivo para la ensefianza de las matematicas. Los chicos van acompanados en todo momento por el terapeuta que se encarga de guiarles, fo-
mentar su autonomia y que aprendan a desenvolverse cogiendo el trasporte publico y compran-
do o pagando los tickets.

Ademas, el terapeuta guia al grupo para fomentar las relaciones de amistad que puedan generar-
se en estos encuentros, promoviendo una mayor cohesién grupal.

v otk
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CENTRO DE ATENCION TEMPRANA

Somos Centro de Atencién Temprana, es un servicio multidisciplinar dirigido a atender de mane-
ra prematura a los nifos/as de 0 a 6 afos de edad, que presentan retraso madurativo, trastornos
en el neurodesarrollo, discapacidad o riesgo de padecerla.

Es una etapa en la que la plasticidad del sistema nervioso es mayor y en la que las posibilidades
terapéuticas muestran su mayor eficacia. Por ello, resulta fundamental recibir un diagnéstico tem-
prano que permita comenzar el tratamiento lo antes posible.

En su llegada al centro se valora el tipo de apoyo que el/la menor y su familia puedan necesitar,
realizando una valoracion inicial que determinara la necesidad de evaluacién neuropsicolégica y
el tipo de tratamiento recomendado, a través de del estudio de las diferentes unidades de eva-
luacion:

Tratamientos que engloba la Atenciéon Temprana

« Estimulacion: intervencion planificada de forma sistematica y secuencial, que se da en las pri-
meras etapas de la vida del nifio/a o en nifos/as con afectacidon generalizada, con el fin de po-
tenciar al maximo sus posibilidades fisicas, intelectuales y afectivas.

« Psicomotricidad: intervencion dirigida a nifios/as que presentan dificultades en el movimien-
to (coordinacion, equilibrio, programacién motora, etc.) con el objeto de facilitar su desarrollo
motor y psiquico.

« Logopedia: intervencién dirigida a nifos/as que presentan dificultades en el desarrollo del
lenguaje, tanto comprensivo como expresivo, asi como en el habla y en la voz y, en aquellos
ninos que presentan dificultades en la comunicacién, a través de la estimulacién y ensefianza
de cédigos comunicativos adaptados a la edad y posibilidades de cada nifo.

- Fisioterapia: intervencion dirigida a ninos/as que presentan alteraciones sensomotrices espe-
cificas con el fin de facilitar su desarrollo motor y prevenir o evitar la apariciéon de deformidades

musculo-esqueléticas.

 Psicoterapia:intervencién psicolégica con el nifo/ay la familia dirigida a problemas relaciona-
dos con el desarrollo del area socio-emocional y de la conducta.

19
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PROYECTOS DE INNOVACION EDUCATIVAY FORMACION

Los proyectos de Innovacion educativa y Formacion de la Fundacion Querer tienen como finali-
dad el disefio y organizacién de actividades formativas innovadoras dirigidas a profesionales del
ambito educativo-clinico y a las familias de los nifios con necesidades educativas especiales deri-
vadas de sus enfermedades neurolégicas.

Todas las actividades formativas que desarrollamos estan dirigidas a mejorar la preparacién cien-
tifica, técnica, didactica y profesional, presentadas en distintas modalidades presenciales o en
linea: cursos, seminarios, jornadas, proyectos de formacién en centros o congresos.

La formacién pedagdgica acorde con la evolucion de las ciencias y las didacticas especificas, ofre-
ce conocimientos relacionados con la atencién a la diversidad. Permite potenciar nuestro com-
promiso para mejorar la calidad de vida de la infancia con discapacidad a través del conocimiento
y la concienciacion social.

INNOVACION EDUCATIVA

EL TIGREY EL BEBE: Relacion entre la capacidad linguistica y la cognicion de eventos complejos
reversibles.

El objetivo del estudio:

- Explorar de qué manera la formacién de conceptos generales de eventos percibidos (por ejem-
plo, un perro salta sobre un nifo), -aunque los perros y los nifnos puedan ser diferentes- se rela-
cionan con el lenguaje.

- Explorar la dependencia del lenguaje de las representaciones conceptuales de eventos rever-
sibles complejos en nifos con retrasos en el lenguaje, incluidos casos graves de ausencia de
desarrollo funcional del mismo.

- Mejorar el conocimiento de la relacién entre lenguaje y la cognicion y el razonamiento percep-
tual. Cbmo los nifos neurodivergentes con dificultades en el lenguaje construyen su pensa-
miento, para optimizar y personalizar las estrategias educativas utilizadas en el aula.

Metodologia:
- Se utiliz6 una tarea de imitacion de eventos en niflos con y sin trastornos del lenguaje.

- El experimento tiene dos partes: una sesiéon en qué el nino tiene que generalizar un evento
descrito con lenguaje (“Mira: un perro salta sobre un nino”), y otra sesion en que el evento solo
sera demostrado, pero no descrito a través de una frase verbal.

- El objeto era determinar como el rendimiento de esta tarea se relaciona con la edad cronolégi-
ca (AC) en el grupo neurotipico, y por la edad verbal mental (AMV) y una medida estandarizada
de comprension gramatical en el grupo clinico. Y si estos factores predicen el desempeno de la
tarea.

21
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Resultados:

« Los nifnos neurotipicos tienen éxito la tarea con una probabilidad de alrededor del 50% alrede-
dor de la edad de 3 afos y medio y alcanzaron probabilidades de respuesta correcta superiores
al 80% sélo a partir de los 4 anos. Esto fue asi incluso cuando se proporcionaron descripciones
verbales de los eventos, lo que indica una dificultad sustancial de nuestra tarea durante este
periodo de desarrollo.

 Los nifos del grupo clinico con VMA por debajo de sus CA, tienen éxito con una probabilidad
del 50% hacia el final de su tercer ano de VMA, mientras que igualmente alcanzan niveles de
éxito del 80% sélo después de cumplir los cuatro afios. La medida de la comprensién gramatical
mediante el CEG, fue igualmente predictiva.

Se puede ver el articulo cientifico publicado aqui.

ENSENANZA DE INGLES COMO LENGUA EXTRANJERA EN EL AULA DE EDUCACION ESPECIAL

El inglés como segunda lengua se lleva ensefiando en el Cole de Celia y Pepe desde el 2019, aun-
que sin una metodologia ni material especifico, ya que desafortunadamente no existe.

En la Educacion Especial existe un vacio pedagégico dada la complejidad del alumnado y es por
ello que existe una necesidad real de creacién de material y metodologia que cubra el vacio exis-
tente y las necesidades de este alumnado.

Por otro lado, en la declaracién de Salamanca, la UNESCO proclama el derecho de los estudiantes
con necesidades especiales (NNEE) a recibir una educacion de calidad que garantice una igualdad
de oportunidades (UNESCO, 1994). En una sociedad globalizada, diversa y multilingtie como la
actual, este derecho presupone el acceso a la ensenanza de una lengua extranjera (L2). En esta
linea, la Comisién Europea (CE) declara el derecho de todos los estudiantes con NNEE a acceder a
la ensenanza de lenguas extranjeras, pues constituyen la via de pleno acceso a las ventajas de su
condicion de ciudadano europeo (Comision Europea, 2005).

Por ello nos hemos propuesto comenzar con esta hazafa, para que no solo los ninos del Cole de
Celia y Pepe se puedan beneficiar, sino todos los nifios que, con necesidades especiales, no tienen
cubierto el derecho de aprendizaje a una segunda lengua, porque no existe ni una metodologia
ni libros para aprender. Todo ello, unido al beneficio de la formaciéon de nuevas conexiones cere-
brales.

El objetivo principal de este proyecto es crear material educativo especifico para nifos con
trastornos neuroldgicos, para la asignatura de inglés.
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Objetivos especificos:

« Desarrollo de una metodologia especifica de ensefianza de inglés como segunda lengua
para el alumnado con necesidades especificas de apoyo educativo que pueda ser utilizada
en centros escolares.

- Desarrollo de material pedagogico (libros y materiales) organizado en niveles de aprendizaje
para conseguir el avance curricular del ACNEAE a través del desarrollo de las competencias lin-
guisticas y comunicativas

« Desarrollo de guias didacticas para docentes, a través de los cuales se facilitara la informacion
necesaria para poner en practica el proyecto curricular presentado.

El proyecto se desarrolla actualmente siguiendo 5 etapas:

« 2022:Laetapa 1, es el estudio y analisis de la bibliografia actual. Uno de los desafios pe-
dagdgicos primarios consiste en adoptar una metodologia de ensefianza comun para la he-
terogénea poblacion presente en el AEE. Conocer la bibliografia existente y analizar hasta qué
punto puede ser aplicada a alumnos con trastornos neuroldgicos es una de las bases de la
creacion de una metodologia, ayudando a definir pautas metodoldgicas transversales que re-
bajen los obstaculos mas significativos de la mayoria. Para ello, durante 5 meses (2022), hemos
desarrollado un estudio exhaustivo centrado precisamente en las barreras de tipo cognitivo y,
especificamente, en las psicolinglisticas.

« 2022-2023 La etapa 2, comprende el desarrollo de la metodologia y el proyecto curricu-
lar. En esta etapa se realizaran todos los documentos que compongan el proyecto curricular
general de ensefianza de inglés como lengua extranjera para ACNEAE.

En estos documentos se expondran los siguientes puntos: metodologia, objetivos generales y es-
pecificos, contenidos, recursos y materiales, y los criterios de evaluacién correspondientes a cada
uno de los niveles. Vamos a comenzar con tres niveles de inglés.

« 2023:La etapa 3, incluira la creacion de los manuales del alumnado y las guias docentes.
Una vez realizados los documentos curriculares de cada uno de los niveles, crearemos el mate-
rial, que incluye las guias docentes y los manuales del alumnado de cada uno de los niveles de
ensenanza. Este proceso tendra una duracion aproximada de un ano. Estos manuales no atien-
den a niveles escolares ni edades cronoldgicas, atienden a niveles de aprendizaje. Ademas, se
contempla que dentro del mismo nivel de un manual exista una adaptacién individualizada.

« 2023-2024: La etapa 4, es la prueba piloto, modificaciones y validacion, durante la cual
implementaremos la prueba piloto con los manuales y guias del Nivel I.

Tras evaluar la validez del curriculo y las metodologias, y se haran las modificaciones y adapta-
ciones pertinentes para corregir y mejorar el proceso de ensenanza-aprendizaje del inglés como
lengua extranjera.
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« 2023-2024:La etapa 5, incluye la presentacion y visibilizacion, con los materiales del Nivel |
acabados y probados, comenzaremos a dar visibilidad al proyecto, a través de la realizacion de
visitas a otros colegios, presentaciones especificas en Comunidades Auténomas, etc. Tras estas
acciones decidiremos si es mejor editar este material y ponerlo a disposicion de los profesiona-
les en formato imprenta, o si es mejor digitalizarlo y hacerlo accesible a través de una aplicacién
informatica, o quizds una férmula hibrida. Se espera que otros colegios de educacién especial
puedan comenzar a utilizarlo en el curso escolar 24-25 (septiembre 2024).

Una vez acabada tanto la metodologia, como los libros de texto (o digital) correspondientes a los
diferentes niveles de aprendizaje, muchos mas niflos podran beneficiarse de estas herramientas.

EL COLE EN CASA

La Fundacion Querer, en colaboracion con El Cole de Celia y Pepe, la Escuela Universitaria de Diseno,
Innovacién y Tecnologia (ESNE), la Empresa de diserio digital SmartMind y la empresa de consultoria y
tecnologia INDRA, han trabajado de manera conjunta para desarrollar una plataforma online con
contenido educativo digital. Este proyecto comienza a raiz del confinamiento dado que se hace
necesario continuar con la actividad de enseflanza de un modo no presencial. A raiz de esta nece-
sidad, realizamos desde el colegio un estudio de las posibilidades existentes en el mercado para
poder continuar con las clases de manera online.

Todas las herramientas existentes en mercado son complejas y dejan poco margen de actuacién
para alumnos con discapacidad. De ahi la decisién de crear una plataforma dinamica que poten-
cie la autonomia de este colectivo a la vez que desarrolle las habilidades necesarias para continuar
con el aprendizaje.

En la actualidad existen plataformas con diverso contenido educativo, incluso para necesidades
especiales; sin embargo, se limitan a poner a disposicién de los usuarios un conjunto de activida-
des como cuentos, juegos o videos, que no contemplan el tipo de adaptacion curricular que este
colectivo necesita y planteamos en nuestra plataforma. Nuestro proyecto nace con la intencién
de ofrecer una herramienta con contenido adaptado y respetando el neurodesarrollo de los nifios
con discapacidad.

Fases del proyecto:

1. Ante la urgencia de brindar continuidad en el aprendizaje de nifos con discapacidad, el Cole
de Celia y Pepe puso a disposicion el material de elaboracién propia que estaba utilizando con
sus propios alumnos para su digitalizacion. Para ello, se diseié una pagina web en formato
WordPress de uso gratuito y accesible para todos los nifios que necesitan apoyo educativo. Esta
web contiene una serie de actividades, recomendaciones e ideas de trabajo en cada una de las
areas. Esta fase del proyecto se puso en funcionamiento en mayo de 2020.
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2. Ante la gran acogida de esta plataforma nos planteamos la posibilidad de desarrollar un pro-
yecto mas ambicioso donde se puedan incorporar cursos de varios niveles educativos que abar-
quen desde la etapa de infantil hasta la etapa obligatoria.

Del mismo modo, se hace evidente la idoneidad de contar con soluciones tecnolégicas mas avan-
zadas que nos ayuden a guiar un aprendizaje adaptativo para los alumnos incorporando herra-
mientas innovadoras como la inteligencia artificial

PROYECTO EMOCIONA
2 niveles de aprendizaje:

« Trabajo para conocerme mejor a mi mismo:

- Aprender a ser y actuar de forma cada vez mas auténoma. O Aprender a descubrir y tener
iniciativa.
- Aprender a pensar y comunicar.
« Trabajo para conocer y relacionarme con los demds:

- Competencia para aprender a convivir y habitar el mundo. O Competencia social y autono-
mia.

La secuencia de trabajo para llevar a cabo dicha propuesta estima una dedicacién aproximada de
5 horas semanales, con el siguiente hilo en compromiso de tarea (Tener en cuenta que la tempo-
ralidad es relativa y puede variar en funcién de las necesidades del programa.):

+ Del 19 de Octubre al 22 Noviembre: revision completa del programa y materiales existentes y
valorar la adaptabilidad de los mismos, asi como el ejercicio de documentacion para elaborar la
justificacion del programa en el ambito de la educacién especial.

« Del 23 de Noviembre al 31 de Enero: elaboracién del programa, incluyendo justificacién, pro-
gramacion didactica de sesiones (10 aprox.).

» Del 1 de Febrero al 11 de Abril: elaboracion de materiales y recursos digitales. (decision de ma-
terial, reuniones con quienes elaboren el material nuevo, revisar material que podemos hacer
internamente)

+ Del 12 de Abril al 13 de Junio: puesta en marcha del programa piloto con alumnos voluntarios
del cole para poder ajustar los mecanismos de evaluacion de los objetivos, con el fin de que
sean lo mas realistas posibles dadas las caracteristicas tan heterogéneas del perfil de nuestro
alumnado.

+ Del 14 de Junio al 14 de Julio: ajuste final de contenidos y registros de evaluaciéon de acuerdo
con la experiencia piloto. Entrega de programa completo. Suman un total de 39 semanas, esti-
mando unas 195 horas de trabajo.
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COLABORACIONES

« Persona formada para dirigir el proyecto

+ Persona colaboradora

+ Personal cualificado que pueda elaborar los materiales tanto fisicos como digitales necesarios.

A este respecto, quisiéramos cruzar los contenidos que tienen que ver con las areas de autocon-
ciencia, gestion y regulacion emocional y bienestar personal, entre ambos programas para me-
jorar la participaciéon consciente de los ninos, en el espacio de terapia ocupacional, frente a sus
dificultades. Dotarles de estrategias que les permitan identificar y expresar cdmo se sienten ante
las debilidades en el area de la integracién sensorial, pues son condicionantes de su comporta-
miento y esto repercute en ellos mismos, la relacién que tienen con su entorno y el rendimiento
académico.

De hecho, en colaboracion con el profesional de T.O., seria muy recomendable tener un abanico
de estrategias de regulacion que puedan incorporarse en el programa de emociona, ya que en
nuestro

perfil de alumnos las herramientas no pueden ser Unicamente las que estan relacionadas con la
capacidad lingliistica, sino encontrar otros recursos alternativos.

Tras la entrega de la propuesta del Programa Emociona, en el mes de septiembre de 2021, se
decidio incorporar este material en las aulas, para llevar a cabo un proyecto de centro entorno a
la inclusién de la inteligencia emocional como asignatura, debido al éxito del piloto y, con la po-
sibilidad de testear la adaptabilidad de dicha propuesta en un mayor nimero de nifios y perfiles.

Alo largo del curso 2021/22, de septiembre a junio, se ha usado el material de la propuesta inicial,
tanto en la etapa infantil, como con los alumnos de EBO.

Para ello, se organizé una planificacién que incluia lo siguiente:
+ 4 sesiones semanales en la etapa infantil, distribuidas en 2 sesiones para cada aula.
+ 3 sesiones semanales en EBO, distribuidas en 1 sesién para cada aula.

De esta puesta en marcha, se fueron haciendo revisiones y adaptaciones para cada aula, asi como
incorporando en las mismas sesiones material extra, compatible con contenidos propios de nues-
tras propuestas curriculares, evaluando e incorporando las conclusiones del trabajo en los infor-
mes trimestrales de cada alumno y de acuerdo con los propios registros de evaluacién propuestos
en el material de Emociona.

De la experiencia positiva y las necesidades de nuestro alumnado, se ha tomado la decisién de
dar continuidad a la implantacién de este proyecto en el curso actual, 2022/23. En este sentido,
se han mantenido los recursos personales dedicados en el curso anterior, existiendo algunas mo-
dificaciones en el personal concreto, por cuestiones organizativas, asi como el nimero de horas

26

dedicadas, en funcién del nivel de competencia de los grupos. En estos momentos la organiza-
cion es la siguiente:

+ 4 sesiones semanales en Infantil, 2 a la semana por aula
« 4 sesiones semanales, 1 semanal para cada aula de EBO

De la propuesta inicial, respecto a la colaboracién con el equipo de Educaixa, segun el plantea-
miento acordado, quedarian pendientes las siguientes acciones:

+ Revision del material de la propuesta y feedback.
+ Edicion del contenido del programa para la creacion del material final.

+ Publicacién del programa junto con los materiales definitivos.
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FORMACION
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FORMACION

A) PROYECTOS DE FORMACION ON LINE:

Master Executive Programa Gadex en Educacion Especial:

Master Executive Programa Gadex en Deporte para la Diversidad.

Jornadas de sensibilizacién para docentes: propuestas actuales en Educacion Especial. Herra-
mientas tecnoldgicas en el aula.

Curso on-line de Futbol Terapéutico, junto con la Fundacién Atlético de Madrid y UNIR.

Este curso de ocho semanas se basa en el conocimiento recogido a través del programa de Futbol
Terapéutico que se lleva a cabo en el Cole de Celia y Pepe desde el 2018, junto con la colaboracion
de la Fundacién Atlético de Madrid. Este programa tiene en cuenta los modelos teérico-practicos
gue sustentan el correcto desarrollo motor del nifio unidos a las mediciones antropométricas del
alumnado y a los modelos de intervencion en otras areas de desarrollo como son las cognitivas
(atencidn, lenguaje, memoria...)

En Octubre 2022 lanzamos el Il curso online a través de la plataforma de la Universidad Internacio-
nal de la Rioja Curso Universitario de Futbol Terapéutico | UNIR.

En este curso de Futbol Terapéutico I, nos proponemos como objetivo proporcionar a todos los
participantes los conocimientos y recursos suficientes para una correcta aplicacion del futbol te-
rapéutico a la hora de la practica, generando a la finalizaciéon de curso mismo, un crecimiento
personal tanto a nivel cognitivo como a nivel de autoconocimiento.

B) PROYECTOS DE FORMACION DOCENTE:

1- Dificultades especificas de aprendizaje: Un acercamiento para docentes

Objetivos para el alumnado:

- Detectar las sefnales de alerta en el desarrollo del lenguaje para llevar a cabo las adaptaciones
necesarias.

- Estrategias de comunicacion efectiva con el alumnado, gestion de la frustracién y fomento de
las relaciones sociales con sus iguales.

- Detectar la relacién entre dificultades emocionales y problemas de conducta.

- Detectar sefales de alerta y comunicacion con la familia del alumnado con Trastorno de Espec-
tro Autista.
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Generar herramientas, orientaciones y recursos desde el disefio universal.
Deteccion temprana de las dificultades de aprendizaje del aula.

Manejar, entender y conectar con el alumnado con TDAH.

Motivar los aprendizajes en alumnado con dislexia, disgrafia y disortografia.

Conocer como entrenar los procesos cognitivos de atencion, concentracién y memoria.

2- Actividad interdisciplinar:

Formacion dirigida a los estudiantes de magisterio con mencién en Audicién y Lenguaje y Peda-
gogia Terapéutica para el disefo de una actividad interdisciplinar que engloba el Plan de estudios
de cada mencion:

Mencion de Audicion y Lenguaje:

- Pensamiento y Lenguaje (6 ECTS)

- Psicopatologia de Audicion y Lenguaje (6 ECTS)

- Neuropsicologia (6 ECTS)

- Evaluacion e Intervencion en Lenguaje Escrito y Oral (6 ECTS)

- Recursos Creativos Artisticos para la Intervencion en AL (6 ECTS)

Mencion en Pedagogia Terapéutica:

- Neuropsicologia (6 ECTS)

- TDAH y Trastornos del Aprendizaje (6 ECTS)

- Trastornos del Desarrollo (6 ECTS)

- Intervencion Neuropsicologica en Educacion (6 ECTS)

- Recursos Creativos Artisticos para la Intervencién en PT (6 ECTS)

3- Deteccion temprana de necesidades educativas especiales:

Objetivos para el alumnado:

Conocer la importancia de la deteccion, valoracién y evaluacion temprana de las necesidades
educativas especiales, atendidas desde los servicios clinicos - educativos.

- Conocer cuales son las técnicas e instrumentos de valoracién mas utilizados.

Aplicar procedimientos, técnicas e instrumentos como la observacion, los protocolos para la
evaluacion de las competencias curriculares.
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Aplicar la evaluacion psicopedagdgica, como proceso de valoracién e identificacion de las ne-
cesidades educativas especiales.

Determinar las necesidades educativas especiales del alumnado, a través de la elaboracién del
Dictamen de escolarizacién.

Definir las necesidades especificas de apoyo educativo del alumnado con Necesidades Educa-
tivas Especiales u otras necesidades educativas por dificultades especificas de aprendizaje.

4- Intervencion Clinica-educativa:

Objetivos para el alumnado:

Elaborar un informe de evaluacion psicopedagdgica de acuerdo a los contenidos y estructura
trabajados.

Describir los resultados de las pruebas aplicadas y determinar una impresién diagnéstica deri-
vada de los resultados de la evaluacién.

Determinar la modalidad educativa mas adecuada y las recomendaciones curriculares y tera-
péuticas.

Ser capaz de elaborar las diferentes propuestas y modificaciones en los elementos organizati-
vos y curriculares de tratamiento personalizado para que el alumnado con NEAE pueda alcan-
zar el maximo desarrollo de sus capacidades.

Orientar sobre la propuesta curricular en las distintas asignaturas y areas especificas de trata-
miento.

Aplicar pruebas estandarizadas de contraste entre los resultados de la evaluacion y la evolucién
tras la intervencién educativa y tratamiento especializado.

5- Neurodiversidad:

Objetivos para el alumnado:

Profundizar sobre la definicion de discapacidad a través de la revision de paradigmas actuales
y ampliar el impacto y conocimiento sobre los datos estadisticos y mundiales de la situacion
social de las personas con discapacidad.

Conocer la Clasificacion Internacional del funcionamiento, la salud y la discapacidad (CIF) de la
Organizacion Mundial de la Salud y los principios y derechos de la Convencion Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Estudiar las estructuras cerebrales, su funcionamiento y desarrollo en las primeras etapas.

Conocer los trastornos en el neurodesarrollo y la importancia de la neuroplasticidad y el diag-
noéstico temprano.

31



P R OY ECT O S

- Desarrollar sentido critico y analitico de las principales investigaciones en Neuroeducacién y
proyectos de divulgacién cientifica.

- Analizar casos practicos de éxito en la intervencién clinica y educativa en un colegio de Educa-
cion Especial y Gabinete multidisciplinar.

C) ESCUELA DE FAMILIAS:

La Escuela de Familias de la Fundacion Querer constituye un mecanismo imprescindible para po-
tenciar la comprension de las necesidades de la infancia con necesidades educativas especiales,
necesidades derivadas de enfermedades neuroldgicas asociadas a trastornos especificos en el
desarrollo del lenguaje y las dificultades con las que se encuentran las familias, en las diferentes
etapas de la vida de sus hijos e hijas. Con el fin de responder y contribuir a las necesidades de
orientacién y de apoyo emocional que requieren las familias, creamos un espacio de reflexiéon y
puesta en comun de inquietudes y sentimientos; un espacio abierto a compartir experiencias y
conocer las vivencias de otras familias. Psic6logos, pedagogos, maestros, terapeutas ocupaciona-
les, neuropsicélogos, logopedas, psiquiatras, neuropediatras, etc. conforman el equipo interdis-
ciplinar, entusiastas de la educacién y en constante aprendizaje, que desde diferentes disciplinas
trabajan en colaboracion, con un propdsito comun, para establecer objetivos, tomar decisiones
y compartir recursos y responsabilidades con las familias. Esta iniciativa de la Fundacién Querer
pretende colaborar en el conjunto de acciones destinadas a mejorar la calidad de vida de nifos y
nifas con necesidades educativas especiales, temporales o permanentes, y de sus familias.

Temas a tratar:
- Salud mental en la mujer y cuidadora: nifios de educaciéon especial, herramientas y estrategias.

- Mind Full or Mindful? Aprender a vivir en el momento presente: practicas para reducir la ansie-
dad y el estrés en mi familia.

- Taller sobre alimentacién infantil.

- Taller de masaje infantil.

- Charla sobre Fisioterapia respiratoria.

- Talleres para padres con hijos con problema en el Neurodesarrollo, conducta o aprendizaje.

- Taller de formacidn para padres de nifios neurodivergentes y neurotipicos.
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PROYECTOS DE
INVESTIGACION CIENTIFICA
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PROYECTOS DE INVESTIGACION CIENTIFICA

El departamento de investigacion cientifica tiene como objetivo

« Conocer mejor las individualidades de los nifios del Cole de Celia y Pepe y sus caracteristicas
comunes.

+ Realizar estudios cientificos que mejoren su calidad de vida

+ Realizar estudios que nos ayuden a mejorar sus habilidades curriculares

Estos proyectos son de diversa indole, atendiendo a las ultimas necesidades que se identifican en
el propio colegio y también tienen duraciones que difieren dependiendo de las necesidades de la
propuesta del proyecto.

Todos los proyectos cuentan con un equipo cientifico-didactico de forma que ambas dimensio-
nes se apoyan y se alimentan mutuamente y la informacién fluye de forma constante.

Con referencia a la financiacion el equipo de la propia Funcion Querer se encarga de presentar el
proyecto tanto a empresas privadas como a convocatorias de premios y otras fundaciones, para
conseguir llevarlo a cabo.

Algunos de los proyectos mas importantes son:

PROYECTO MICROBIOTA

El 60% de nuestro sistema inmunitario esta en el intestino, donde existen mas de 2.000 especies
diferentes de bacterias, hongos y levaduras que nos ayudan a obtener nutrientes de los alimentos
gue comemos. Al conjunto de estas bacterias, se le Ilama microbiota. Cuando la microbiota esta
alterada, nuestro sistema de salud se debilita.

De forma anadida, el concepto de permeabilidad intestinal, se refiere a la "barrera™ que forman
las células de la mucosa intestinal. Cuando esta barrera es defectuosa, provoca la hiperpermeabi-
lidad intestinal (anormalmente permeable), y produce que determinadas funciones del sistema
nervioso central se vean afectadas directamente, ademas de causar inflamacién gastrointestinal y
problemas de comportamiento en el individuo.

Estos factores nos llevan a pensar que si la microbiota y la permeabilidad intestinales desempe-
Aan un papel en la fisiopatologia, puede haber posibilidades de un tratamiento mediante la inter-
vencion de la microbiota intestinal. Esta intervencidn se basaria en un probiético que les ayudara
a equilibrar su microbiota.
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En este proyecto contamos con la ayuda del equipo de Cantabria Labs. que ha fabricado un pro-
bidtico especifico para nuestros nifios y también con la ayuda del Dr. Pablo Lapunzina, investiga-
dor principal del proyecto y su equipo, que se encargan de la investigacion clinica.

Por primera vez se lleva a cabo un estudio clinico en nifios que no tienen el diagndstico de Autis-
mo, aunque si estan afectados de sindromes y enfermedades neurolégicas que afectan al lengua-
jey al desarrollo madurativo.

Objetivo general:

Analizar el resultado de la accion de una combinacién de probidticos en nifos con alteraciones
del neurodesarrollo sobre su microbiota y permeabilidad intestinal, asi como su influencia clinica.

Objetivos especificos:
« Analizar dicho resultado en el drea del lenguaje, de la conducta y del aprendizaje.
« Analizar dicho resultado sobre los trastornos digestivos preexistentes.

+ Analizar la composicion de la microbiota intestinal y de la permeabilidad intestinal y su varia-
cion segun el medio ambiente y el entorno de los nifos estudiados, y su mejoria al administrar
una combinacion de probiodticos. Este andlisis se realizara en niflos neurotipicos de una escuela
con entorno rural.

Avances

El pasado mes de junio 2022 comenzé el grupo | con un total de 35 niflos pertenecientes a tres
colegios diferentes. La mitad de ellos toma el probiotico y la otra mitad toma un placebo. A todos
se les han realizado evaluaciones médicas, de heces y neuro-cognitivas. La toma se prolongara
durante 5 meses, cuando de nuevo se les reevaluara. Esperamos que durante el mes de octubre
comience el Grupo I, con un total aproximado de 20-25 nifios, que seguiran los mismos protoco-
los y que terminaran la toma durante el mes de marzo 2024. Esperamos poder presentar a través
de un articulo cientifico.

PROYECTO FUTBOL TERAPEUTICO

Por lo general, los niveles de participacién de los nifios con algun trastorno neurolégico se ven
reducidos o no son los mas adecuados en ciertos momentos o entornos, ya que por sus caracte-
risticas especiales tienen mas dificultades a la hora de entrar en la dindmica de un juego, ya sea a
nivel motor, cognitivo o conductual, entre otros. Por lo tanto, siendo conocedores de dicho aspec-
to, se plantean actividades que consigan llegar a la maxima participacion.

La necesidad de aportar una especial atencién al enfoque de la propuesta de tareas motrices
supone un gran reto y es el papel del docente quien se encarga de plantear todos los recursos
necesarios para que dichas caracteristicas se den. Desde el espacio en el que se desarrolla hasta la
forma de trasladar y comunicar las consignas.
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A través del deporte, y en concreto del futbol, se fomentan apartados como el trabajo en equipo,
la toma de decisiones, la gestion de las emociones, etc. Ademas, en este manual se incorpora la
presencia del balén durante las actividades, acercando ain mas el deporte en si a la realidad de
cada uno, siendo este un material unificador que aporta multitud de posibilidades.

Desde el 2018 la Fundacion Querer y la Fundacion Atlético de Madrid se han unido para desa-
rrollar un método de futbol terapéutico que permita mejorar la coordinacion fisica superior e
inferior, el fortalecimiento de las piernas, la coordinacién visual y fisica, la oxigenacion del cerebro,
la integracion social mediante el juego del futbol, la interacciéon del lenguaje mediante el juego
en nifos y ninas de la Fundacion Querer, escolarizados y que sufren Trastorno del Lenguaje como
consecuencias de sus enfermedades y trastornos neurolégicos.

Todos los nifios del Cole de Celia y Pepe participan de forma diaria en
este programa, cada uno con objetivos individuales que son
reevaluados de forma trimestral y es un éxito!

PROYECTO SONRISA DE DUCHENNE

Las emociones que sentimos a diario activan sistemas neuronales que nos motivan a llevar a cabo
acciones de forma muy rapida (tarea ejecutiva), hecho que conlleva un papel importante en los
procesos cognitivos, la percepcion, el aprendizaje y la toma de decisiones.

Estas emociones son RESPUESTAS A ESTIMULOS normalmente EXTERNOS, como, por ejemplo,
ver una pelicula, leer un libro, hablar con amigos, o ver un leén en frente tuyo, etc... De entre es-
tas emociones, se ha comprobado que, al percibir emociones positivas, se pueden modificar los
circuitos de nuestra memoria y aprendizaje, lo que demuestra la interaccion de la emocién y la
cognicion y su relevancia en los procesos de memoria.

Y dentro de las emociones positivas, la sonrisa adquiere gran relevancia por ser una de las expre-
siones emocionales positivas que el recién nacido adquiere durante los primeros anos de su vida
en su interaccion con los padres o cuidadores. Se pueden distinguir varios tipos de sonrisa, pero
la denominada «sonrisa de Duchenne», es sin lugar a dudas, la que provoca una mayor reaccién
de los sistemas neuronales. La sonrisa de Duchenne es natural y espontanea. Este tipo de sonrisa
conlleva una gran carga emocional, activando areas del sistema limbico.

En este proyecto trabajan junto a los profesionales del Cole de Celia y Pepe, el Doctor Tomas
Ortiz, lider de la investigacion y el equipo de profesionales de la Escuela Universitaria de Disefo,
Innovacion y Tecnologia (ESNE), colaboradores indispensables para llevar el proyecto a cabo y
liderados por el profesor Pablo Nogueira.

Para llevar a cabo el estudio, ESNE disefia y desarrolla una App para varias plataformas y disposi-
tivos (tablet, movil, PC). Esta herramienta puede resultar fundamental para obtener mejorias de
concentraciéon y memoria y, por lo tanto, de aprendizaje.
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La configuracion del estudio para cada nifo y los datos de todas las interacciones individuales se
almacenan en la nube (Google Firebase). Este sistema permite al equipo investigador cambiar la
configuracién (incluso desactivar la App) y analizar los datos en remoto, sin impedir a los nifios
gue sigan usando la App de forma transparente.

Objetivo:

Asociar la sonrisa de Duchenne de los padres a una tarea visuo-espacial -desarrollada mediante
una App- con el fin de valorar su eficacia en el tiempo de respuesta.

Monitorizacion y avances:
« May 2021: los nifios juegan durante dos meses y se recoge la informacioén de base.

» Nov 2021: la App adapta al nivel de cada nifio — para ponerle ejercicios mas complicados -y se
les dejara jugar durante 6 meses.

« Abril 2022: se realizan las evaluaciones de EGG de cada uno de los nifos que participa.

En estos momentos una gran cantidad de informacion esta siendo analizada y durante el mes de
Nov 2022, los resultados seran presentados tanto al conjunto de docentes del Cole de Celiay pepe
como a los padres de los nifios que han participado. Asi mismo se publicard un articulo cientifico
con las conclusiones del estudio.

PROYECTO CORRELATOS NEURONALES EN TRASTORNOS DEL DESARROLLO QUE IMPLIQUEN
DESORDENES SEVEROS DEL LENGUAJE

Practicamente, en la actualidad no existen estudios de neuroimagen de nifios que desarrollan
muy poco o nada el lenguaje, y las bases neuronales de los trastornos severos del lenguaje son,
basicamente, desconocidas.

Los datos de imagen cerebral pueden dilucidar los trastornos en cuestién y revelar biomarcadores
que puedan detectarlos y rastrearlos.

Este proyecto ha sido dirigido por el profesor investigador Wolfram Hinzen y coordinado por Elisa
Peinado Valeriano. Al amparo de la Universidad Pompeu Fabra, en colaboraciéon con la unidad de
neuroimagen FIDMAG Germanes Hospitalaries Research Foundation, Benito Menni Hospital, Bar-
celona, y el Hospital Pediatria Celisalud y el hospital Ruber Internacional de Madrid.

Objetivos:

Llevar a cabo un estudio del lenguaje y la cognicién de nifios afectados por trastornos severos
del lenguaje afectados de autismo y de otras patologias, incluyendo enfermedades raras como
Coffin-Siris, Phelan-McDermid, Landau Kleffner y otras.
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Avances:

Los resultados de este proyecto han sido publicados en la revista cientifica de Brain and Congition.

PROYECTO PARA LA MEJORA DEL DIAGNOSTICO GENETICO

Una de las grandes problematicas que existe, es la pobreza del diagnéstico temprano en las en-
fermedades neurolégicas y enfermedades raras. Gracias al Centro de Investigacién Biomédica en
Red para Enfermedades Raras (CIBERER), con Fondos de FEDER, cada afno desde 2018, entre 5y
10 niflos del Cole de Celia y Pepe sin diagnosticar, se benefician de la realizacién de un exoma (en
trio), para intentar conseguir diagndstico que arroje un poco mas de luz, al posible tratamiento de
la enfermedad, si es que existe.

Se trata de un analisis que, usando la metodologia de secuenciacidon masiva, estudia mas de 2000
genesy sus mutaciones, deleciones, etc. tanto en el nifo como en ambos padres. En general, estas
pruebas todavia no se incluyen dentro de los servicios ofrecidos por la Seguridad Social, por lo
extremadamente caras que son.

Una vez obtenidos los resultados, cada familia obtiene un reporte y una cita con el doctor. Este
reporte ademads les sirve a las familias para entregarselo a los neurélogos que llevan a los nifios.

EL IMPACTO DE LAS HABILIDADES VISUALES EN EL RENDIMIENTO ACADEMICO EN NINOS
CON TRASTORNOS NEUROCOGNITIVOS

El 70% de la informacién que procesamos a nivel cerebral es visual.

Al abrir los ojos, para poder ver, es necesario que el cerebro procese cantidades ingentes de infor-
macion. Aunque el procesamiento de la informacidn visual comienza en ese instante, la imagen
completa de lo que se contempla se forma en la parte posterior del telencéfalo, en la corteza
visual.

Asi mismo, esta demostrado que existe una alta conectividad entre las areas corticales y las areas
visuales, que afectan no solo a las habilidades visuales propiamente dichas, sino también a los
sistemas somatosensorial y motor. Esto significa que hay una relacién directa entre la vision y
las areas del lenguaje, de la audicidn, del sistema vestibular, del equilibrio, de la propiocepcion,
etcétera.

Las enfermedades raras y de origen neuroldgico, suelen tener como consecuencia que las neu-
ronas cerebrales, no procesen correctamente la informacién que reciben de uno o varios de los
sentidos, entre ellos, la vision.

En este proyecto hemos hecho evaluaciones oftalmoldgicas y optométricas a 20 nifios del Cole
de Celia y Pepe en las que efectivamente, se han detectado deficiencias en la visién binocular y
en la percepcion.
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Este proyecto nace para optimizar la vision binocular y el analisis perceptual de la informa-
cion visual de niflos con enfermedades raras.

El proyecto que ya se ha llevado a cabo durante el curo escolar 2021-2022 ha seguido cuatro eta-
pas:

- Etapa de Formacion, prevista para septiembre 2021, donde primero se informara a los padres
de los nifos del Cole de Celiay Pepe y posteriormente se formard al equipo de profesionales del
Cole que trabajan con los nifos dia a dia.

- Etapa de evaluacion optométrica, prevista entre octubre y diciembre 2021. Consiste en reali-
zar a cada niflo dos estudios, (i) el optométrico, con el cual se cuantificard la situacion del siste-
ma visual del nifio, se concluira un diagndstico y sus posibles tratamientos, y (ii) el estudio de
percepcion visual, que se basa en la realizacidén una serie de test estandarizados para medir las
dimensiones visuo-espacial, visuo-motora y perceptual. Ambos estudios serviran para definir
la linea base de cada nino. El primero se realiza por la directora de SaludVision, y el sequndo lo
haran una psicéloga infantil y una Terapia Ocupacional, que actuan de apoyo en este proyecto,
ambas del Cole de Celia y Pepe.

- Etapa de reeducacion visual, se basa en una serie de ejercicios visuales especificamente de-
sarrollados para las problematicas encontradas en cada nifio. Algunas son comunes y otras no.
Desde enero hasta junio 2022, se han aplicado dichas terapias a 20 nifios participantes.

- Etapa de reevaluacion y cierre, se realizo durante el mes de julio 2022, con nuevas evaluacio-
nes optométricas para medir los avances y la efectividad de la técnica. El informe final se ha
presentado ya a los padres de forma individualizada. Podemos avanzar en estos momentos que
practicamente el 100% de los niflos han mejorado en sus habilidades, algunos de ellos mucho.
Los datos en conjunto estan siendo analizados y se espera escribir un articulo para publicacion
durante el mes de diciembre 2022.

PROYECTO MUSICA

Durante los ultimos diez afios, un numero creciente de estudios controlados han evaluado los po-
sibles efectos rehabilitadores de las intervenciones basadas en la musica, en varias enfermedades
neuroldgicas.

Otras investigaciones recientes sefalan que la musica también puede ayudar al desarrollo de las
habilidades prosddicas (HP). La prosodia es el ritmo y la melodia del lenguaje, y desempefa im-
portantes funciones linguisticas, ya que marca las divisiones entre palabras y silabas y nos ayuda
a entender las frases. Esa estructura nos permite comprender el principio y el final de una fase;
comprender una amplia gama de contenidos comunicativos como el tipo de enunciado (pregun-
ta, afirmacion, peticion), la actitud respecto de la informacién que transmitimos (duda, certeza),
nuestros estados emocionales, etc... lo cual resulta fundamental para el normal desarrollo del
lenguaje y para el aprendizaje de la lectoescritura.
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Durante el curso 2021-2022, desde la Fundacién Querer comenzamos un proyecto cuya hipotesis
principal es que la musica puede impactar de forma positiva a nivel cognitivo y conductual
en los nifos con trastornos neurolégicos.

Para ello desarrollamos un proyecto que tenia como objetivo: valorar la efectividad de la inter-
vencion musical multimodal en nifios con trastornos neuroldgicos a nivel cognitivo y conductual.
Como objetivos especificos pretendemos conseguir una mejora de la prosodia: niveles la concien-
cia léxica, de conciencia acentual y de conciencia silabica.

Este proyecto piloto ha contado con tres etapas:

« etapa 1: evaluacion: se les pasa a los nifos un test que mide indicadores prosédicos y neuro-
cognitivos.

« etapa 2: el programa musical: se elabora una intervencién musical disefiada adaptando la me-
todologia validada empiricamente a las caracteristicas cognitivas de los ninos que participan
en ella. Por un lado, se trata de una intervenciéon multimodal que permite aprovechar el canal
visual para compensar las dificultades de procesamiento prosddico de estos nifios. Por otro
lado, se estimula la participacion activa del nifio, donde el profesor aplicara el estimulo musical
y el nifio hara uso de su voz, su cuerpo y la percusion para responder. Esta intervencién musical
es implementada durante los siguientes 5 meses en las clases del cole siguiendo una metodo-
logia especifica.

- etapa 3:reevaluacién y resultados: en junio 2022, se vuelven a realizar las evaluaciones neuro-
cognitivas y prosédicas.

Los resultados estan actualmente siendo analizados para poder entender mejor hasta que punto
este intervencién ha servido. No obstante, hemos puesto a prueba la logistica de la intervencién,
la viabilidad del entrenamiento musical, la recepcidon del mismo por parte de los alumnos y la
potencialidad del proyecto permitiendo detectar debilidades, adquirir experiencia y mejorar su
disefo para garantizar su efectividad y correcta resolucion.

En estos momentos estamos buscando la financiacion para implementar el proyecto cientifico
completo (curso 2023-2024), que incluye un objetivo mdas ambicioso: Valorar la efectividad de
la intervencion musical multimodal en nifios con trastornos neuroldogicos tanto a nivel cog-
nitivo como a nivel de la funcionalidad cerebral y especificamente en nifios con trastornos
severos del lenguaje. En este nuevo proyecto incluido evaluaciones de los tractos del lenguaje a
través de resonancias magnéticas funcionales y un programa musical mas acorde a las capacida-
des y necesidades de los ninos. Se trata de aportar nuevas evidencias cientificas del efecto bene-
ficioso de la musica en el desarrollo neuronal y su cardcter terapéutico en contextos patoldgicos,
ademas de validar un sistema de evaluacion de las capacidades musicales de cualquier individuo
(y en concreto en ninos ya que no requiere de escritura ni lectura) y aportar todo un disefio com-
pleto de entrenamiento musical cuyos efectos habran sido cuantificados por este estudio y que
podra ser aplicada en otros centros formativos o sanitarios.
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We embarked on this wonderful adventure that is the Querer Foundation in 2016. A special
place where families, teachers, scientists and therapists share a common space for helping
children with a range of rare neurological diseases whose common denominator is a langua-
ge disorder and developmental delay, with the ability to learn.

Our children have brains that work differently, and our passion is for the school to provide
them with the tools they need to grow up freely, to learn and to participate as independent
and productive members of society.

The time it takes for scientific research to progress and for medicines to treat them to be per-
fected is precious time that we aren’t willing to waste. Every minute of our children’s lives is
vital when it comes to them gaining knowledge and skills.

Itis for this reason, and this reason alone, that the Querer Foundation was created as a priva-
te, non-profit project in which specialised teachers, doctors, therapists and scientists have the
opportunity to live together in the same space with the children and their families.

Our objectives are twofold: to develop effective learning programmes and reading and com-
prehension systems; and to train teachers and educators across Spain who can work with
children with these special needs and help them succeed.

This project is an effort that many friends, both known and unknown, have helped to make a
reality by doing their part every day. A few years ago, we couldn’t have imagined that today
we'd have a fully functional school, a list of projects and so many parents happy to see their
children making progress. None of this would have been possible without you.

THANKYOU.

Querer es poder, y juntos podemos querer mds,

Pilar Garcia de la Granja

Querer Foundation Chair
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Language, memory, the ability to communicate and fully participate in society are “mission im-
possible” for these children who, on top of their developmental challenges, have to fight against
educational and social discrimination every day.

This is why the Querer Foundation, through The Celia and Pepe School, is developing several
projects whose mission is to promote the creation of multidisciplinary working groups that have
the capatcity to diagnose and research neurological disorders related to language from a clini-
cal, pharmacological, neurological and educational perspective.

All the projects detailed here (both educational, neuro-educational and scientific-clinical), as well as image,
intellectual, content, publication and commercial rights belong to the Querer Foundation.

© 2021 Querer Foundation
C/ Sopelana, 5. La Florida. 28023 Madrid

www.fundacionquerer.org

All rights reserved. Total or partial reproduction of this work, or its inclusion in a computer system, or its communica-
tion in any form or by any means (electronic, mechanical, photocopying, recording or other) is not permitted without
the prior written consent of the copyright holders. Violation of these rights may constitute an intellectual property cri-
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QUERER FOUNDATION

Founded in 2016, we are a not-for-profit institution that devotes its resources entirely to its foun-
dational purposes: education, research, outreach and social awareness related to children with
special educational needs caused by their neurological diseases and who specifically suffer from
language disorders.

These can be minor disorders that manifest as problems related to communication, comprehen-
sion, writing or socialisation, to more severe issues that isolate patients from their environment.
The disease is often related to epilepsy or epileptic disorders.

©

Mission

The mission of the Querer Foundation is to promote the creation of multidisciplinary
working groups that are able to diagnose and research neurological disorders related
to language from a clinical, pharmacological, neurological and educational standpoint.

Vision

The vision of the Querer Foundation is inclusive and disruptive. We want to bring to-
gether all those stakeholders and institutions with a genuine interest in research on
the brain, rare neurological diseases and epilepsy under the umbrella of education,
research and communication.

Values

The Querer Foundation is a non-profit institution that believes in equality and equity.
Equal opportunity, equal treatment in life and diversity rooted in differences. We belie-
ve in different education for different children.
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« Pilar Garcia de la Granja - chair

« Antonio Camuinias - vice-chair

« Mdximo Musolino - financial vice-chair

« Tiana Everitt del Castillo - event manager
« Daniel Calamontes - grants/scholarships manager
« Fernando Encinar

« Diego Arria

« Fatima Banez
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« Antonio Vila

« Javier Garcia Gomorro
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 Michele Safra
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« Francisco Vega

« Secretary of the Board: Beatriz Garcia Gallardo
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SCIENTIFIC COMMITTEE

Pilar Garcia de la Granja
Querer Foundation Chair.

Julidn Isla
Querer Foundation Board Member.

Dr. Rafael Yuste

Spanish neurobiologist, creator of the BRAIN (Brain Research Through Advancing Innovative Neuro-
technologies) project.

Director of the Brain Institute at Columbia University and the Yuste Lab. Professor of Neuroscience at
Columbia University.

He has been a visiting researcher at the Allen Institute for Brain Science in Seattle since 2012.

Dr. Pablo Lapunzina
Coordinator of the Institute of Medical and Molecular Genetics at the La Paz University Hospital and
Scientific Director of the CIBERER.

Master’s degree in Molecular Genetics and specialist in Embryo-Fetal Medicine and PhD from the Uni-
versity of Buenos Aires. Medical Geneticist in Buenos Aires and later at the La Paz University Hospital
in Madrid.

He heads a research group dedicated to the identification and description of.

Dra. M José Mas

Neuropaediatrician, head of the Neuropaediatric Unit of the Xarxa Sociosanitaria Santa Tecla in Ta-
rragona.

Specialised in paediatrics and neuropaediatrics, with a master’s degree in Neuroscience and Beha-
vioural Biology.

She currently teaches postgraduate courses at several Spanish universities.
In 2016 she received the Bitdcoras Award for the best Health and Scientific Innovation blog.

Dr. Alvaro Pascual-Leone

Professor of Neurology at Harvard Medical School. Director of the Center for Non-Invasive Brain Sti-
mulation.

Spanish Professor of Neurology at Harvard Medical School, with which he has been affiliated since
1997.

Director of the Center for Non-Invasive Brain Stimulation and Associate Director of the General Clini-
cal Research Center at Beth Israel Deaconess Medical Center in Boston.

50

Dr. Antonio Gil- Nagel
Director of the Epilepsy Programme at the Ruber Internacional Hospital in Madrid.

International leader in epilepsy care and research, particularly in diagnosis, localisation of the epilep-
tic foci and determination of candidates for refractory epilepsy surgery.

Specialist in Neurology, Hospital 12 Octubre.
Epilepsy Specialist, Minnesota.

Dr. Lluis Montoliu

Researcher at the Spanish National Research Council (CSIC) and at the Centre for Biomedical Networ-
ked Research in Rare Diseases (CIBERER) at the Instituto de Salud Carlos IllI's National Centre for Biote-
chnology (CNB).

He has served as honorary professor at the Autonomous University of Madrid for 20 years (1998-2018)
and is the Director of the Spanish node of the European Mouse Mutant Archive (EMMA-Infrafrontier)
since 2007.

Dr. Wolfram Hinzen

ICREA Research Professor in the Department of Translation and Language Sciences at UPF. Member of
the Neuroimaging Unit of FIDMAG at the Benito Menni Hospital in Sant Boi de Llobregat.

Founder of the Grammar & Cognition research group working on the study of language patterns in
cognitive disorders in conditions such as autism, Huntington’s disease and schizophrenia.

Dr. Steven Wolf

MD, FAES; Clinical Professor, New York Medical College;

Director of Pediatric Epilepsy, Boston Children’s Health

Physicians of NY and Connecticut,Maria Fareri Childrens’ Hospital.

Dra. Patricia McGoldrick

NP, MSN, MPA, FAES; Instructor, NewYork Medical College Boston Children’s Health Physicians of NY
and Connecticut, Maria Fareri Childrens’ Hospital.
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THE CELIA AND PEPE SCHOOL

The Celia and Pepe School was created in 2018 to provide a response to parents who have chil-
dren with the capacity to learn but who suffer illnesses related to developmental disorders, parti-
cularly those related to language disorders.

It is a school where special education is offered at the highest level, supporting each child in
their learning, adapting their needs in real time and adjusting the educational response to con-
tinuously promote their development. At this school, each child is the focus and the efforts of
the school’s professionals, scientific research and the families themselves come together to
achieve better results.

It is a completely unique school.

At this school, since most of the students have rare or very rare diseases, they do not fall within
the stages and competencies of the legislative framework of standard education, which means
that the foundation has made the pertinent significant academic adaptations based on Decree
89/2014, of 24 July, of the Governing Council, which establishes the Primary Education Curriculum
for the Community of Madrid, as well as Decree 8/2019, of 19 February, of the Governing Council,
which amends Decree 89/2014. The goal is to ensure quality, inclusive and equitable educa-
tion and to promote lifelong learning opportunities for all.

Consequently, we have created a comprehensive school that specialises in children with neu-
rological disabilities with speech and language delays, offering a rigorous curriculum as part of
the Special Education system, providing quality and equity that guarantees equal opportunities,
educational inclusion and non-discrimination.

The Celia and Pepe School teaches the children mathematics, language and English as core sub-
jects. Both speech therapy and occupational therapy are included in the school schedule, as well
as specialised physical education and music. All these areas of neurodevelopment are taught by
specialised professionals who are also part of the school’s teaching and professional staff.
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THE INTERDISCIPLINARY CABINET

Our office offers specialised clinical and educational services as a fundamental part of our com-
mitment to the holistic development of children and adolescents.

Doctors, therapists and specialised teachers perform a joint assessment and intervention, which
guarantees that each child and their family receives the treatment that best adapts to their needs.
Our office is geared towards all those children and adolescents who present emotional issues
and/or personal, social or academic difficulties.

We have a highly professional team specialised in paediatrics, neurology, neuropsychology, psy-
chiatry, psychology, speech therapy, occupational therapy and physiotherapy, with extensive ex-
perience in working with children and adolescents.

Our treatments

Our team of doctors, therapists and teachers assess and treat all difficulties from birth and infancy
through adolescence:

» Developmental delay

« Motor difficulties or psychomotor delay

+ Respiratory physiotherapy (colds, asthma, bronchitis, sinusitis, etc.)
« Difficulties in reading and writing acquisition

+ Behavioural problems (tantrums, disruptive behaviour, etc.)

- Difficulties with social interactions

+ Speech or language impairment

« Emotional issues (anxiety, phobias, bullying etc.)

« Attention deficit disorder with or without hyperactivity disorder (ADHD)
+ Low self-esteem

«+ Learning difficulties or poor academic performance

- Difficulties with reasoning and/or maths

+ High intellectual abilities

+ Problems related to intellectual disability

« Autistic Spectrum Disorder (ASD) and Asperger’s Syndrome

«+ Guidance for parents on parenting and educational guidelines
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We also have school support teachers who specialise in education and are trained in diverse tea-
ching methodologies that enrich the learning process when there are difficulties with learning, or
low academic performance, such as:

» Learn by Reading method: a ground-breaking tool in Spain, based on the PAF (Preventing
Academic Failure) method developed in the USA for teaching reading.

« Handwriting Without Tears method: method that teaches the motor skills of writing in an
easy, fun and multi-sensory way.

» The Singapore Math method: a maths curriculum based on the child’s development and pro-
gression.

56

»‘*84&{"43 F U N D A C I O N
G ouereR
& Q

FRIENDS' CLUB

The Querer Foundation’s “Friends Club” is a recreational club for adolescents aged 12 to 17 with
intellectual disabilities.

It is a space where they can make friends and have fun together.
The kids in the Club meet twice a month on Saturdays at the Querer Foundation, leaving from
there (accompanied by a therapist) to do different activities: going to the park for a walk, having

breakfast together, going to the cinema, etc.

The kids are always supervised by the therapist who guides them and encourages their auto-
nomy, helping them to learn how to use public transport and to buy or pay for tickets.

The therapist also helps the group foster the friendships that can be formed during these expe-
riences, promoting stronger group bonding.

v otk
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EARLY INTERVENTION CENTRE

We are an Early Intervention Centre, a multidisciplinary service designed to provide early care
for children between the ages of 0 and 6 who have developmental delay, neurodevelopmental
disorders, disability or at risk of developing one.

The plasticity of the nervous system is at its highest at this stage and the therapeutic possibilities
are most effective. This is why it is essential to receive an early diagnosis so that treatment can
begin as soon as possible.

As soon as the child and his/her family come to the centre, the type of support they may need is
assessed via an initial evaluation that will determine the need for neuropsychological assessment
and the type of treatment recommended, based on the analysis of specific assessment units:

Treatments included in early intervention

« Stimulation: a planned systematic and sequential intervention, implemented in the early sta-
ges of a child’s life or in children with widespread impairment, to maximise their physical, inte-
llectual and emotional potential.

« Psychomotricity: intervention for children with difficulties with movement (coordination, ba-
lance, fine motor skills, etc.) to enhance their motor and mental development.

« Speech therapy: intervention aimed at children who have difficulties in the development of
language, both comprehensive and expressive, as well as in speech and voice and, in those
children who have difficulties in communication, through the stimulation and teaching of com-
municative codes adapted to the age and possibilities of each child.

« Physiotherapy: intervention for children with specific sensory-motor disorders with the aim of
facilitating their motor development and preventing or impeding the onset of musculoskeletal

deformities.

« Psychotherapy: psychological intervention involving both the child and his/her family to treat
problems related to socio-emotional and behavioural development.
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EDUCATIONAL INNOVATION AND PROFFESSIONAL CAPACITATION PROGRAMS

The Querer Foundation’s Educational Innovation and Professional Capacitation Programs are gea-
red towards the design and organisation of innovative training activities for professionals in the
educational-clinical field and the families of children with special educational needs related to
their neurological conditions.

All the training activities we provide are designed to improve scientific, technical, educational and
professional training and are taught either in-person or online: courses, seminars, conferences,
training projects at schools and congresses.

Educational training that aligns with the evolution of science and specific teaching methods, offe-
ring expertise related to serving diversity. It gives us the opportunity to strengthen our commit-
ment to improving the quality of life of children with disabilities through knowledge and social
awareness.

EDUCATIONAL INNOVATION

THE TIGER AND THE BABY: Relationship between language level and the perceptual categorisa-
tion of complex reversible events

The aim of the study

- To explore how general concepts of perceived events are formed (for example, a dog jumps on
a child, even though dogs and children may be different) in relation to language.

- To explore how language-dependent conceptual representations of complex reversible events
occur in children with language delays, including severe cases of impaired functional language
development.

- To deepen the understanding of the relationship between language and cognition and percep-
tual reasoning. To understand how neurodivergent children with language difficulties engage
in thinking, in order to optimise and personalise the educational strategies used in the class-
room.

Methodology
- An event imitation task was used with children both with and without language disorders.

- There are two parts to the experiment: one session in which the child has to generalise an event
described with language (“Look: a dog is jumping on a child”), and another session in which the
event will only be demonstrated, but not described verbally.

- The objective was to determine how performance on this task is related to chronological age
(CA) in the neurotypical group, and by mental verbal age (MVA) and a standardised measure
of grammatical comprehension in the clinical group. It also aimed to determine whether these
factors predict task performance.
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Results

» Neurotypical children succeeded in the task with a probability of about 50% around the age
of 3.5 years and reached the probability of correct response above 80% only after the age of
four. This was so even when verbal descriptions of the events were provided, indicating a subs-
tantial difficulty of our task during this period of development.

o The childrenin the clinical group with VMAs below their CAs, reach 50% chance levels towards
the end of their third year of VMA, while equally reaching 80% chance levels only after reaching
four years. Measuring grammatical comprehension, the CEG, was equally predictive.

The published scientific paper can be found here.

TEACHING ENGLISH AS A FOREIGN LANGUAGE IN THE SPECIAL EDUCATION CLASSROOM

English as a second language has been taught at the Celia and Pepe School since 2019, although
without a specific methodology or specific materials, since they unfortunately do not exist.

There is an educational gap in special education because of how complex the students are, which
results in a real need to create materials and methodology to fill the existing gap and meet the
needs of these students.

On the other hand, in the Salamanca Statement, UNESCO proclaims the right of students with
special educational needs (SEN) to receive a quality education that guarantees equal opportu-
nities (UNESCO, 1994). In today’s globalised, diverse and multilingual society, this right implies
access to learning a foreign language (L2). Along these same lines, the European Commission (EC)
states that all students with SEN have the right to foreign language learning, since this is the way
to gain full access to the benefits of European citizenship (European Commission, 2005).

This is why we decided to take on this task, not only to benefit the children at Cole de Celia y Pepe,
but also all children with special needs whose right to learn a second language is not being met,
because there is neither a methodology nor materials to learn it. All of this is combined with the
benefit of forming new brain connections.

The main objective of this project is to create specific English language learning materials for
children with neurological disorders.

Specific objectives

- To develop a specific methodology for teaching English as a second language for students
with specific educational support needs that can be used in schools.
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- To develop teaching material (books and other materials) structured in learning levels to help
students with SEN to progress in the curriculum through the development of language and
communicative skills.

- Development of teaching guides for teachers, which will provide the information they need
to implement the proposed curriculum.

The project is currently being developed in 5 stages:

« 2022:Stage 1 involves the review and analysis of the current literature. One of the primary
educational challenges is to adopt a common teaching methodology for the heterogeneous
population of students with SEN. Understanding the existing literature and analysing to what
extent it can be applied to students with neurological disorders is one of the foundations for
creating a methodology, helping to define cross-cutting methodological guidelines that lower
the most significant obstacles for the majority of learners. To this end, we conducted an exhaus-
tive study over a period of five months (2022), focusing on cognitive barriers and, specifically,
on psycholinguistic barriers.

« 2022-2023 Stage 2 includes the development of the methodology and the curriculum.
At this stage, all the documents included in the general curriculum for teaching English as a
foreign language for students with SEN will be drawn up.

The following points will be set out in these documents: methodology, general and specific objec-
tives, contents, resources and m aterials, and the assessment criteria for each level. We are going
to start with three levels of English.

« 2023: Stage 3 will include the creation of student handbooks and teaching guides. Fo-
llowing the creation of the academic documents for each of the levels, we will create the ma-
terial, which includes the teaching guides and student handbooks for each of the teaching
levels. This process will take approximately one year. These handbooks are not based on school
levels or chronological ages, but rather on learning levels. Additionally, individualised adjust-
ment within the same level of a textbook is planned.

« 2023-2024: Stage 4 involves the pilot test, modifications and evaluation, and is the stage
during which we will implement the pilot test with the Level | handbooks and guides.

After assessing the viability of the curriculum and methodologies, we will make the necessary
modifications and adaptations to correct and improve the teaching-learning process of English as
a for
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« 2023-2024:Stage 5 includes presentation and promotion. With the Level | materials finished
and tested, we will begin to raise awareness about the project through visits to other schools,
targeted presentations in the Autonomous Communities, etc. Following this campaign, we will
decide whether it is better to publish this material and make it available to professionals in
printed format, or whether it is better to go digital and offer it through an app, or perhaps a
hybrid formula. It is expected that other special schools will be able to start using it during the
2024-2025 school year (September 2024).

Many more children will be able to benefit from these tools once both the methodology and the
textbooks (or digital textbooks) for the different learning levels have been finished.

THE SCHOOL AT HOME

The Querer Foundation, in collaboration with El Cole de Celia y Pepe, the University School of Design,
Innovation and Technology (ESNE), the digital design company SmartMind and the consulting and
technology company INDRA, have joined forces to develop an online platform with digital educa-
tional content. This project started as a result of the Covid-19 lockdown, which made it necessary
to continue teaching in a remote way. As a result of this need, the school conducted a study of the
existing possibilities on the market to continue providing classes online.

All the existing tools on the market are complex and leave little room for working with students
with disabilities.

This led to the decision to create a dynamic platform that enhances the autonomy of this group
of learners while they develop the skills required to continue with their education.

There are currently platforms available that provide a variety of educational content, even for
special needs; however, they are limited to providing users with a set of activities such as stories,
games or videos that fail to take into account the type of curricular adaptation that this group
needs and that we propose in our platform. Our project was created to offer a tool with adapted
content that respects the neurodevelopment of children with disabilities.

Project phases

1. In view of how urgent it was to provide learning continuity for children with disabilities, Cole de
Celiay Pepe digitalised the material it was using with its own students. To this end, we designed
a website in WordPress that is free to use and accessible to all children who need educational
support. This website contains a series of activities, tips and ideas for work in each of the sub-
jects. This phase of the project went live in May 2020.
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2. Following the overwhelming success of this platform, we are considering the possibility of de-
veloping a more ambitious project that could incorporate courses for various educational le-
vels, ranging from infants through to compulsory education.

Similarly, there is a clear need for more advanced technological solutions to help us guide adapti-
ve learning for students by incorporating innovative tools like artificial intelligence.

PROYECTO EMOCIONA
2 niveles de aprendizaje:

« Trabajo para conocerme mejor a mi mismo:

- Aprender a ser y actuar de forma cada vez mas auténoma. O Aprender a descubrir y tener
iniciativa.
- Aprender a pensar y comunicar.

« Trabajo para conocer y relacionarme con los demds:

- Competencia para aprender a convivir y habitar el mundo. O Competencia social y autono-
mia.

La secuencia de trabajo para llevar a cabo dicha propuesta estima una dedicacién aproximada de
5 horas semanales, con el siguiente hilo en compromiso de tarea (Tener en cuenta que la tempo-
ralidad es relativa y puede variar en funcion de las necesidades del programa.):

« Del 19 de Octubre al 22 Noviembre: revision completa del programa y materiales existentes y
valorar la adaptabilidad de los mismos, asi como el ejercicio de documentacion para elaborar la
justificacion del programa en el ambito de la educacion especial.

« Del 23 de Noviembre al 31 de Enero: elaboracién del programa, incluyendo justificacién, pro-
gramacion didactica de sesiones (10 aprox.).

« Del 1 de Febrero al 11 de Abril: elaboraciéon de materiales y recursos digitales. (decisién de ma-
terial, reuniones con quienes elaboren el material nuevo, revisar material que podemos hacer
internamente)

+ Del 12 de Abril al 13 de Junio: puesta en marcha del programa piloto con alumnos voluntarios
del cole para poder ajustar los mecanismos de evaluacion de los objetivos, con el fin de que
sean lo mas realistas posibles dadas las caracteristicas tan heterogéneas del perfil de nuestro
alumnado.

+ Del 14 de Junio al 14 de Julio: ajuste final de contenidos y registros de evaluaciéon de acuerdo
con la experiencia piloto. Entrega de programa completo. Suman un total de 39 semanas, esti-
mando unas 195 horas de trabajo.
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COLABORACIONES

« Persona formada para dirigir el proyecto

+ Persona colaboradora

+ Personal cualificado que pueda elaborar los materiales tanto fisicos como digitales necesarios.

A este respecto, quisiéramos cruzar los contenidos que tienen que ver con las areas de autocon-
ciencia, gestion y regulacion emocional y bienestar personal, entre ambos programas para me-
jorar la participaciéon consciente de los ninos, en el espacio de terapia ocupacional, frente a sus
dificultades. Dotarles de estrategias que les permitan identificar y expresar cdmo se sienten ante
las debilidades en el drea de la integracién sensorial, pues son condicionantes de su comporta-
miento y esto repercute en ellos mismos, la relacién que tienen con su entorno y el rendimiento
académico.

De hecho, en colaboracion con el profesional de T.O., seria muy recomendable tener un abanico
de estrategias de regulacion que puedan incorporarse en el programa de emociona, ya que en
nuestro

perfil de alumnos las herramientas no pueden ser Unicamente las que estan relacionadas con la
capacidad lingliistica, sino encontrar otros recursos alternativos.

Tras la entrega de la propuesta del Programa Emociona, en el mes de septiembre de 2021, se
decidio incorporar este material en las aulas, para llevar a cabo un proyecto de centro entorno a
la inclusién de la inteligencia emocional como asignatura, debido al éxito del piloto y, con la po-
sibilidad de testear la adaptabilidad de dicha propuesta en un mayor nimero de nifios y perfiles.

Alo largo del curso 2021/22, de septiembre a junio, se ha usado el material de la propuesta inicial,
tanto en la etapa infantil, como con los alumnos de EBO.

Para ello, se organizé una planificacién que incluia lo siguiente:
+ 4 sesiones semanales en la etapa infantil, distribuidas en 2 sesiones para cada aula.
+ 3 sesiones semanales en EBO, distribuidas en 1 sesién para cada aula.

De esta puesta en marcha, se fueron haciendo revisiones y adaptaciones para cada aula, asi como
incorporando en las mismas sesiones material extra, compatible con contenidos propios de nues-
tras propuestas curriculares, evaluando e incorporando las conclusiones del trabajo en los infor-
mes trimestrales de cada alumno y de acuerdo con los propios registros de evaluacién propuestos
en el material de Emociona.

De la experiencia positiva y las necesidades de nuestro alumnado, se ha tomado la decisién de
dar continuidad a la implantacién de este proyecto en el curso actual, 2022/23. En este sentido,
se han mantenido los recursos personales dedicados en el curso anterior, existiendo algunas mo-
dificaciones en el personal concreto, por cuestiones organizativas, asi como el nimero de horas
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dedicadas, en funcién del nivel de competencia de los grupos. En estos momentos la organiza-
cion es la siguiente:

+ 4 sesiones semanales en Infantil, 2 a la semana por aula
« 4 sesiones semanales, 1 semanal para cada aula de EBO

De la propuesta inicial, respecto a la colaboracién con el equipo de Educaixa, segun el plantea-
miento acordado, quedarian pendientes las siguientes acciones:

+ Revision del material de la propuesta y feedback.
« Edicion del contenido del programa para la creacion del material final.

+ Publicacién del programa junto con los materiales definitivos.
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TRAINING

A) ONLINE TRAINING PROJECTS:

Gadex Executive Master’s Degree in Special Education:
Gadex Executive Master’s Degree in Sport for Diversity.

Awareness-raising workshops for teachers: current proposals in special education. Technologi-
cal tools in the classroom.

On-line course on Therapeutic Football, in conjunction with the Atlético de Madrid Foundation
and UNIR.

This eight-week course is based on the knowledge gathered through the Therapeutic Football
programme that has been running at Cole de Celia y Pepe since 2018, in collaboration with the
Atlético de Madrid Foundation. This programme follows the theoretical-practical models that su-
pport good motor development together with anthropometric measurements of students and
intervention models in other areas of development such as cognitive development (attention,
language, memory, etc.).

We are launching the second online course in October 2022 through the platform of the Interna-
tional University of La Rioja, University Course in Therapeutic Football | UNIR.

In this Therapeutic Football Il course, we aim to provide all participants with all the knowled-
ge and resources necessary to correctly use therapeutic football in practice, leading to personal
growth at both a cognitive and self-knowledge level by the end of the course.

B) TEACHING TRAINING PROJECTS:

1. Specific learning difficulties: An approach for teachers

Student objectives:

To detect the warning signs in language development so that the necessary adaptations can be
made.

Strategies for effective communication with students, frustration management and fostering
social relationships with peers.

Detecting the relationship between emotional difficulties and behavioural issues.

Detect warning signs and communication with the family of students with autism spectrum
disorder.
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Create tools, guidelines and resources based on universal design.

Early detection of learning difficulties in the classroom.

Manage, understand and connect with students with ADHD.

Motivate learning in students with dyslexia, dysgraphia and dysorthography.

Learn how to train the cognitive processes of attention, concentration and memory.

2. Interdisciplinary activity:

Training aimed at student teachers majoring in Hearing and Language Therapy and Therapeutic
Pedagogy for the design of an interdisciplinary activities that encompasses the syllabus of each
specialisation:

Major in Hearing and Language:

- Thinking and Language (6 ECTS)

- Psychopathology of Hearing and Language (6 ECTS)

- Neuropsychology (6 ECTS)

- Assessment and Intervention in Written and Oral Language (6 ECTS)
- Creative Artistic Resources for Intervention in AL (6 ECTS)

Therapeutic Pedagogy major:

- Neuropsychology (6 ECTS)

- ADHD and Learning Disorders (6 ECTS)

- Developmental Disorders (6 ECTS)

- Neuropsychological Intervention in Education (6 ECTS)

- Creative Artistic Resources for Intervention in PT (6 ECTS)

3. Early detection of special educational needs:
Student objectives:

- To know the importance of early detection, assessment and evaluation of special educational
needs, treated via clinical-educational services.

- To know the most commonly used assessment techniques and tools.

- To apply procedures, techniques and tools such as observation, protocols for the assessment of
academic competences.

- To apply the psycho-pedagogical assessment as a process of evaluation and identification of

70

an
T

%&FUNDAClON
i O U ERER

special educational needs.

To determine the special educational needs of students through the creation of students’ edu-
cational plan.

To define the specific educational support needs of students with Special Educational Needs or
other educational needs due to specific learning difficulties.

4, Clinical-educational intervention:

Student objectives:

To create a psycho-pedagogical evaluation report according to the contents and structure stu-
died.

To describe the results of the tests applied and to determine a diagnostic opinion based on the
results of the evaluation.

To determine the best educational approach and the academic and therapeutic recommenda-
tions.

To be able to prepare the different proposals and modifications regarding the organisational
and academic elements of treatment so that students with SEN can achieve maximum develo-
pment of their abilities.

To provide guidance on the curricular proposal in the different subjects and specific areas of
treatment.

To administer standardised tests to compare the results of the assessment and the evolution
following educational intervention and treatment.

5. Neurodiversity:

Student objectives:

To deepen the definition of disability by reviewing current paradigms and to broaden the im-
pact and knowledge of statistical and global data on the social conditions of people with disa-
bilities.

To learn about the World Health Organization’s International Classification of Functioning, Heal-

th and Disability (ICF) and the principles and rights of the International Convention on the Ri-
ghts of Persons with Disabilities.

To study brain structures, how they work and their development during early childhood.

To understand neurodevelopmental disorders and the importance of neuroplasticity and early
diagnosis.
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- To develop a critical and analytical sense of the main research in neuroeducation and scientific
dissemination projects.

- To analyse successful case studies in clinical and educational intervention in a special education
school and multidisciplinary office.

C) SCHOOL FOR FAMILIES:

The Querer Foundation’s School for Families is a vital tool for fostering an understanding of the
needs of children with special educational needs, needs related to neurological diseases associa-
ted with specific disorders in language development and the difficulties that families encounter
at different stages of their children’s lives. To meet and respond to the need for guidance and emo-
tional support that families require, we have created a space where they can discuss and share
their concerns and feelings; a space open to sharing experiences and hearing about the experien-
ces of other families. Psychologists, educators, teachers, occupational therapists, neuropsycholo-
gists, speech therapists, psychiatrists, neuropaediatricians, etc. form an interdisciplinary team that
is enthusiastic about education and is constantly learning, who come from different disciplines
and work together, with a common purpose, to establish objectives, make decisions and share
resources and responsibilities with families. This Querer Foundation initiative aims to help with a
set of measures designed to improve the quality of life of children with temporary or permanent
special educational needs and their families.

Topics covered:
- Mental health in women and caregivers: special education children, tools and strategies.

- Mind Full or Mindful? Learning to live in the present moment: exercises to reduce anxiety and
stress in my family.

- Workshop on infant feeding.
- Workshop on infant massage.
- Lecture on respiratory physiotherapy.

- Workshops for parents with children with neurodevelopmental, behavioural or learning pro-
blems.

- Training workshop for parents of neurodivergent and neurotypical children.
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SCIENTIFIC RESEARCH PROJECTS

The scientific research department aims to

« better understand both the individuality of the children at Cole de Celia y Pepe and the charac-
teristics that they share.

+ To perform scientific studies that will improve their quality of life.
+ To perform studies that help us to improve their academic skills.

These projects are diverse in nature, responding to the latest needs that have been identified in
the school itself and also have different timelines depending on the needs of the project propo-
sed.

All the projects involve a scientific-educational team so that both sides support and draw on each
other and information flows constantly.

In terms of funding, the Querer Foundation team presents the project to private companies, as
well as to calls for tenders and other foundations, to make the project a reality.

Some of the major projects are:

MICROBIOTA PROJECT

Sixty percent of the immune system is in the intestine, home to more than 2,000 different species
of bacteria, fungi and yeasts that help us to extract nutrients from the food we eat. Collectively,
these bacteria are called the microbiota. When the microbiota is altered, it weakens the body’s
health.

Additionally, the concept of intestinal permeability refers to the “barrier” that the cells of the intes-
tinal mucosa form. When this barrier is damaged, it causes intestinal hyperpermeability (abnor-
mally permeable), and directly affects certain functions of the central nervous system, as well as
causing gastrointestinal inflammation and behavioural problems.

These factors lead us to believe that if gut microbiota and permeability play a role in the pa-
thophysiology, there may be potential for treatment through gut microbiota intervention. This
intervention would be based on a probiotic to help balance microbiota.

The Cantabria Labs team has collaborated on this project by manufacturing a specific probiotic
for our children; we have also worked with Dr. Pablo Lapunzina, lead investigator of the project,
and his team, who handle the clinical research.
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A clinical study is being run for the first time on children who do not have a diagnosis of Autism,
although they are affected by neurological syndromes and diseases that affect language and de-
velopment.

General objective:

To analyse the outcome that a combination of probiotics has on the microbiota and intestinal
permeability of children with neurodevelopmental disorders, as well as their clinical influence.

Specific objectives:

. To analyse this result in terms of language, behaviour and learning.

. To analyse this result on pre-existing digestive disorders.

. To analyse the composition of the intestinal microbiota and intestinal permeability and

their variation according to the environment and surroundings of the children involved in the
study, and their improvement when a combination of probiotics is administered. This analysis will
be performed in neurotypical children in a school with a rural environment.

Progress

Group | began in June 2022 with a total of 35 children from three different schools. Half of them
take the probiotic and the other half take a placebo. All have completed medical, stool and neu-
ro-cognitive assessments. The treatment will continue for 5 months, at which point they will be
re-evaluated. We expect Group Il to start in October 2022, with a total of approximately 20-25
children, who will follow the same protocols and will finish the intake in March 2024. We plan to
present our findings in a scientific article.

THERAPEUTIC FOOTBALL PROJECT

In general, participation levels of children with neurological disorders tend to be lower or are
not optimal at certain times or in certain environments, since their special characteristics make it
more difficult for them to engage in the dynamics of a game at a motor, cognitive or behavioural
level, for example. Therefore, aware of this aspect, we propose activities that achieve maximum
participation.

The need for special attention when it comes to how proposing motor tasks are approached is a
major challenge that falls to the teacher, who is responsible for proposing all the resources neces-
sary for these objectives to be met. This includes everything from the space in which it is carried
out to the way in which the instructions are conveyed and communicated.

Aspects like teamwork, decision-making, emotion management, etc. are promoted through sport,
and specifically through football. This manual also incorporates using the ball during the activi-
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ties, connecting each child even more with the sport, the ball acting as a unifying element that
opens a multitude of possibilities.

The Querer Foundation and the Atlético de Madrid Foundation have joined forces since 2018 to
develop a therapeutic football programme to improve upper and lower physical coordination,
leg strengthening, visual and physical coordination, brain oxygenation, social integration throu-
gh the game of football, and language interaction through play for children at the Querer Foun-
dation who are in school and suffer from language disorders as a consequence of their illnesses
and neurological disorders.

All the children at Cole de Celia y Pepe participate daily in this pro-
gramme, each one with individual objectives that are re-evaluated
every three months, and it’s a success!

DUCHENNE SMILE PROJECT

The emotions we feel every day trigger neural systems that prompt us to quickly take action
(executive task), playing an important role in cognitive processes, perception, learning and deci-
sion-making.

These emotions are RESPONSES TO normally EXTERNAL STIMULI, for example, watching a film,
reading a book, talking to friends, or seeing a lion, etc. Of these emotions, evidence has shown
that circuits of our memory and learning can be modified through the perception of positive
emotions, which demonstrates the interaction between emotion and cognition and their relevan-
ce in memory processes.

And among positive emotions, the smile is particularly relevant because it is one of the positive
expressions of emotion that newborns acquire during the first years of their lives during their
interactions with their parents or caregivers. There are several types of smiles, but the so-called
“Duchenne smile” is the one which elicits the strongest neural system reaction. The Duchenne
smile is natural and spontaneous. This type of smile is emotionally charged, activating areas of
the limbic system.

Professionals at Cole de Celia y Pepe worked together on this project with Dr. Tomas Ortiz, leader
of the research, and the team of professionals from the University School of Design, Innovation
and Technology (ESNE), essential partners in this project led by Professor Pablo Nogueira.

To conduct the study, ESNE designs and develops an app for various platforms and devices (ta-
blet, mobile, PC). This tool may prove instrumental in achieving improvements in concentration
and memory, and therefore learning.
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The study design for each child and the data of all individual interactions are stored in the cloud
(Google Firebase). This system enables the research team to change the set-up (including deacti-
vating the app) and analyse the data remotely, without preventing the children from continuing
to use the app in a transparent way.

Objective:

To associate the parents’ Duchenne smile to a visual-spatial task, developed using an app, to as-
sess its effectiveness on response time.

Monitoring and progress:

May 2021: children play for two months and baseline data is collected.

Nov 2021: the app adapts to the level of each child, offering more complicated exercises, and
they will be allowed to play for 6 months.

April 2022: EGG assessments of each of the participating children are performed.

A large amount of information is currently being analysed and the results will be presented to the
teachers at Cole de Celia y Pepe, as well as to the parents of the participating children, in Novem-
ber 2022. A scientific article will also be published with the conclusions of the study.

NEURAL CORRELATES IN DEVELOPMENTAL DISORDERS INVOLVING SEVERE LANGUAGE DI-
SORDERS PROJECT

There are currently virtually no neuroimaging studies of children who develop little or no langua-
ge, and the neural basis of severe language disorders is essentially unknown.

Brain imaging data can elucidate the disorders in question and reveal biomarkers to detect and
track them.

This project has been led by research professor Wolfram Hinzen and coordinated by Elisa Peina-
do Valeriano. The project is supported by the Pompeu Fabra University, in collaboration with the
FIDMAG neuroimaging unit at the Germanes Hospitalaries Research Foundation, Benito Menni
Hospital, Barcelona, and the Celisalud Paediatrics Hospital and the Ruber Internacional Hospital
in Madrid.

Objectives

To conduct a study of the language and cognition of children affected by severe language disor-
ders who have autism and other pathologies, including rare diseases such as Coffin-Siris, Phe-
lan-McDermid, Landau Kleffner and others.
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Progress

The results of this project have been published in the scientific journal Brain and Cognition.

PROJECT FOR THE IMPROVEMENT OF GENETIC DIAGNOSIS

One of the major problems is the lack of early diagnosis of neurological and rare diseases. Thanks
to the Spanish Biomedical Research Centre Network for Rare Diseases (CIBERER), with ERDF fun-
ding, between 5 and 10 undiagnosed children from Cole de Celia y Pepe have benefited every
year since 2018 from exome sequencing (trio test) to try to reach a diagnosis that sheds a little
more light on the possible treatment of the disease, if it exists.

This is an analysis which, using the massive sequencing methodology, studies more than 2,000
genes and their mutations, deletions, etc. in both the child and both parents. In general, these
tests are not yetincluded in the services that the Spanish National Health System offers, since they
are extremely expensive.

Once the results are obtained, each family gets a report and an appointment with the doctor. This
report is also used by the families to give to the neurologists who see the children.

THE IMPACT OF VISUAL SKILLS ON ACADEMIC PERFORMANCE IN CHILDREN WITH NEURO-
COGNITIVE DISORDERS

Seventy per cent of the information we process in the brain is visual.

The brain needs to process huge amounts of information so that we can see when we open our
eyes. Although the processing of visual information begins instantly, the complete image of what
is being seen is formed in the posterior part of the telencephalon, in the visual cortex.

It has also been demonstrated that cortical areas are highly connected to visual areas, affecting
not only the visual skills as such, but also the somatosensory and motor systems. This means that
there is a direct relationship between vision and the areas of language, hearing, the vestibular
system, balance, proprioception, etc.

Rare neurological diseases usually cause the brain neurons to incorrectly process the information
they receive from one or more of the senses, including vision.

In this project we performed ophthalmological and optometric evaluations on 20 children from
Cole de Celia y Pepe in which deficiencies in binocular vision and perception were detected.
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This project was created to optimise binocular vision and perceptual analysis of the visual infor-
mation of children with rare diseases.

The project, which was implemented during the 2021-2022 school term, followed four stages:

 Training stage in September 2021, during which the parents of the children at Cole de Celiay
Pepe receive initial information and the team of professionals at the school who work with the
children on a day-to-day basis are trained.

- Optometric evaluation stage, scheduled for October to December 2021. This involves perfor-
ming two tests on each child: (i) the optometric test, which will quantify the condition of the
child’s visual system, and will lead to a diagnosis and possible treatments, and (ii) the visual
perception test, which is based on a series of standardised tests to measure visual-spatial, vi-
sual-motor and perceptual aspects. Both studies will be used to determine the baseline for each
child. The first is performed by the director of SaludVision, and the second will be conducted by
a child psychologist and an occupational therapist, who provide support in this project, both
from Cole de Celia y Pepe.

« The visual re-education stage is based on a series of visual exercises specifically developed to
address the issues detected in each individual child. Some are standard and others are not. The-
se therapies were administered to 20 participating children between January and June 2022.

+ The re-evaluation and completion stage occurred in July 2022, with new optometric assess-
ments to measure progress and the effectiveness of the technique. The final report was presen-
ted to the parents on an individual basis. At this point, we can report that practically 100% of
the children have improved their skills, some of them quite significantly. The data as a whole is
being analysed and an article is expected to be written for publication in December 2022.

MUSIC PROJECT

Over the past ten years, a growing number of controlled studies have examined the potential re-
habilitative effects of music-based interventions in various neurological conditions.

Other recent research indicates that music can also help the development of prosodic skills (PS).
Prosody is the rhythm and modulation of language and plays important linguistic functions, mar-
king the divisions between words and syllables and helping us to understand sentences. This
structure helps us to understand where a sentence begins and ends; to understand a wide range
of communicative content such as the type of words being spoken (question, statement, request),
the attitude towards the information we convey (doubt, certainty), our emotional states, etc. This
is fundamental for the normal development of language and for learning to read and write.
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During the 2021-2022 academic year, the Querer Foundation launched a project based on the
main hypothesis that music can have a positive cognitive and behavioural impact on chil-
dren with neurological disorders.

To this end, we developed a project with the objective of assessing the effectiveness of multimo-
dal musical intervention in children with neurological disorders at a cognitive and behavioural
level. The specific objectives of this project were to improve prosody: levels of lexical awareness,
accentual awareness and syllabic awareness.

This pilot project has three stages:

- Stage 1: assessment: Children are given a test that measures prosodic and neurocognitive in-
dicators.

. Stage 2: the music programme: A musical intervention is designed by adapting the empirically
validated methodology to the cognitive characteristics of the participating children. On the
one hand, this is a multimodal intervention that leverages the visual channel to compensate for
the prosodic processing difficulties these children have. On the other hand, it encourages the
active participation of the child, where the teacher will apply the musical stimulus and the child
will use his or her voice, body and percussion to respond. This musical treatment is implemen-
ted over the next 5 months in the school’s classrooms following a specific methodology.

- Stage 3: reassessment and results: the neurocognitive and prosodic assessments are conduc-
ted again in June 2022.

The results are currently being analysed in order to better understand to what extent this inter-
vention has helped. However, we have tested the logistics of the intervention, the feasibility of the
music training, how well students received it, and the project’s potential to detect weaknesses,
gain experience and improve its design to ensure its effectiveness and successful resolution.

We are currently seeking funding to implement the full scientific project (academic year 2023-
2024), which includes a more ambitious objective: To assess the effectiveness of multimodal
musical intervention in children with neurological disorders both at the cognitive level and
at the level of brain function, specifically in children with severe language disorders. This
new project includes evaluations of the language pathways through functional magnetic reso-
nance imaging and a musical programme that is more aligned with the children’s abilities and
needs. The goal is to produce new scientific evidence of the beneficial effect of music on neuronal
development and its therapeutic potential for diseases, as well as to validate a system for eva-
luating the musical abilities of any individual (and specifically that of children, since it does not
require writing or reading) and to provide a comprehensive musical training design, the impact
of which will have been quantified by this study and can be applied in other educational or health
centres.
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